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CONSIDERAZIONI INTRODUTTIVE 
 
1. Le categorie generali alla prova del “biodiritto” 
A fronte dei sempre nuovi scenari aperti dalla “rivoluzione scientifica”1 degli ultimi 
decenni, il diritto è fatalmente destinato a misurarsi con il continuo e inarrestabile 
avanzamento delle tecnologie biomediche, in grado di incidere “soprattutto sul modo in 
cui si nasce e si muore, sulla costruzione del corpo nell’era della sua riproducibilità 
tecnica, sulla possibilità stessa di progettare la persona”2. L’immagine che può essere 
richiamata alla mente è quella, assai suggestiva, di “un viaggio senza approdo” che “si 
prospetta come una costante della scienza giuridica e della politica legislativa del 
nostro futuro”3.  
Se in un primo momento, soprattutto in ambito europeo, la riflessione sulle questioni 
bioetiche era in prevalenza appannaggio della filosofia morale4, il discorso giuridico si è 
gradualmente insinuato nelle pieghe dei complessi dilemmi che si legano alle 
innovazioni scientifiche e tecnologiche. In una realtà plasmata dalla tecnica – nella 
quale gli usi del corpo si moltiplicano, i confini della vita e della morte si fanno più 
labili5 e le neuroscienze promettono di svelare i meccanismi della mente – si aprono 
spazi di scelta, responsabilità e conflitti che hanno bisogno di trovare un’adeguata 
composizione all’interno dell’universo giuridico. Del resto, se da un lato è possibile 
parlare di vere e proprie “tecnologie della libertà”6, in quanto foriere di benefici e di 
possibilità un tempo inimmaginabili, dall’altro l’avanzamento tecnologico è 
                                                 
1 L’espressione “rivoluzione scientifica” è utilizzata in tal senso da S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, Il 
Mulino, Bologna, 1995, p. 204. Cfr. sul punto anche G. GENNARI, Soggetto di diritto e soggetto umano: la 
condizione giuridica negli “stati” intermedi, in Fam. e dir., 2008, p. 950: “quella a cui si è assistito negli 
ultimi decenni non è una semplice evoluzione della medicina, ma un’autentica rivoluzione scientifica 
paragonabile, per impatto sociale, alla rivoluzione agraria e a quella industriale”.  
2 S. RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, Feltrinelli, Milano, 2006, p. 15.  
3 P. ZATTI, Verso un diritto per la bioetica, risorse e limiti del discorso giuridico, in Maschere del diritto, 
volti della vita, Giuffrè, Milano, 2009, p. 5.  
4 Si veda sul punto P. BORSELLINO, Tra cultura e norma, in Trattato di Biodiritto, diretto da S. RODOTÀ e 
P. ZATTI, vol. Ambito e fonti del biodiritto, Giuffrè, Milano, 2011, p. 151 ss. L’A. sottolinea il ruolo 
immediato che l’intervento giuridico ha avuto negli Stati Uniti, paese nel quale la riflessione bioetica 
trova le sue origini: sono stati proprio celebri casi giudiziari a “rappresentare il trampolino di lancio nel 
più ampio dibattito culturale delle più rilevanti questioni bioetiche”. Così anche C. CASONATO, 
Introduzione al biodiritto. La bioetica nel diritto costituzionale comparato, in Quaderni del dipartimento 
di Scienze Giuridiche dell’Università di Trento, Litotipografia Alcione, Trento, 2006, p. 9 ss. 
5 Cfr. sul punto G. OPPO, Profili giuridici dei confini artificiali imposti alla vita umana, in Riv. dir. civ., 
2008, p. 371.  
6 S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, p. 151: “E questo è sicuramente vero in tutti i casi in cui esse ci 
liberano dal dolore, dalla malattia, dalle deformazioni, da una sessualità praticata con timore, da una 
procreazione temuta come maledizione, da una morte vissuta come un’interminabile condanna”.  
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inevitabilmente accompagnato da un senso di spaesamento e di angoscia, ogni qualvolta 
si abbia la percezione di un potenziale utilizzo distorsivo che possa “rivelarsi distruttivo 
di altre libertà e di altri diritti”7.  
Certamente, il dibattito sui modi e i limiti dell’intervento del diritto nella materia della 
“vita” – intesa qui come quella “mobile costellazione di problemi che ha a che fare con 
il corpo, la salute e l’identità, specialmente, ma non solo, nell’intersezione con le bio-
scienze”8 – non ha ancora fornito risposte9. La costruzione del c.d. biodiritto, il cui 
oggetto è lo studio in chiave giuridica delle problematiche legate all’emersione delle 
tecnologie biomediche, è fisiologicamente in divenire10. Ma di fronte ad una pressante 
richiesta, da parte della società, di regole e delimitazioni da porre all’agire tecnico11 e, al 
contempo, di garanzie a tutela della libertà di scelta rispetto a decisioni che investono la 
sfera più intima dell’individuo, l’intreccio tra “innovazioni tecnologiche, mutamenti 
culturali e soluzioni giuridiche”12 diventa irrinunciabile13. Invero, non si intende qui 
fare riferimento ad un diritto “invasivo”, ansioso di appropriarsi di territori che 
appartengono alla sfera di libertà e autonomia individuale o di imporre risposte 
univoche in ambiti caratterizzati da un imprescindibile pluralismo, bensì ad un diritto 
                                                 
7 Così C. TRIPODINA, Il diritto nell’età della tecnica. Il caso dell’eutanasia, Jovene, Napoli, 2004, p. 5. 
Cfr. inoltre S. JASANOFF, La scienza davanti ai giudici, Giuffrè, Milano, 2001, p. 15 ss. L’A. fa 
riferimento all’aspetto “oscuro” del dominio tecnologico che si concretizza nei “rischi per la salute 
pubblica e per l’ambiente, quelli per l’autonomia individuale e la privacy, e quelli per i valori comunitari 
e morali”.  
8 P. ZATTI, Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, cit.  
9 È opportuno ricordare, sia pure in breve, che esistono diverse posizioni rispetto al modo di atteggiarsi 
dell’intervento del diritto in materia bioetica. Per un’attenta ricostruzione sul punto cfr. P. BORSELLINO, 
Bioetica tra morali e diritto, Raffaello Cortina Editore, Milano, 2009: l’A. mette in luce come non vi sia 
“identità di vedute circa il tipo di regolazione e gli strumenti giuridici appropriati alla materia bioetica” – 
con particolare riferimento all’intervento legislativo e al diritto giurisprudenziale – e, inoltre, dà conto 
delle posizioni dottrinali contrarie alla “giuridicizzazione” delle questioni bioetiche. Cfr., inoltre, C.M. 
MAZZONI, Una norma giuridica per la bioetica, Il Mulino, Bologna, 1998.  
10 Così C. CASONATO, Introduzione al biodiritto, cit., p. 14: “appare del tutto spiegabile come lo stesso 
oggetto del biodiritto sia in continua evoluzione e ponga di continuo nuovi quesiti anche dal punto di vista 
definitorio[..]. L’incertezza dell’oggetto appare quindi caratteristica costante e fisiologica del biodiritto, il 
quale, anzi, non sarebbe sorto in mancanza di essa”.  
11 C. TRIPODINA, Il diritto nell’età della tecnica. Il caso dell’eutanasia, cit., parla a tale proposito di una 
assillante ansia di giuridicità dell’uomo post-moderno, il quale si rivolge al diritto “perché neutralizzi, o 
almeno minimizzi, le minacce che l’invadenza delle nuove tecnologie recano alla sua esistenza”.  
12 L’espressione è di S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 15. 
13 Cfr. sul punto S. JASANOFF, La scienza davanti ai giudici, cit., p. 15 ss. L’A. si occupa prevalentemente 
della realtà sociale e giuridica statunitense, ma le questioni affrontate, di assai più ampio respiro, 
costituiscono un generale spunto di riflessione per leggere in modo critico i rapporti tra diritto e scienza. 
Come osserva M. TALLACCHINI, nella premessa al volume, l’opera rappresenta “un’importante riflessione 
critica e sintetica di problemi in cui anche i paesi europei sono coinvolti o che si trovano a dover 
affrontare” e analizza a fondo una questione di concreta politica del diritto: “il problema del governo della 
scienza nella società contemporanea”.  
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che si faccia strumento di “coesistenza tra valori e modelli diversi” e mezzo per “la 
risoluzione dei conflitti”14. 
Nel contesto sin qui delineato, il giurista – e in particolare il civilista – si trova a dover 
affrontare “l’inadeguatezza della dimensione giuridica tradizionalmente conosciuta”15 
nel confronto con situazioni reali che, attraverso l’incedere della tecnica, acquisiscono 
forme spesso inedite o, quantomeno, dai rilevanti profili di novità. Il diritto privato 
classico, messo in crisi dall’irrompere della “vita” sulla scena giuridica, si sottrae 
faticosamente alla sua originaria vocazione patrimoniale e ha bisogno di trovare un 
linguaggio che sappia dare voce al multiforme fluire dell’esistenza16.  
In primo luogo, l’interprete vede crollare antiche certezze e consolidati strumenti 
concettuali. La vicenda che prende le mosse dai rinnovati rapporti tra il soggetto e il 
proprio corpo – “grande assente del codice civile”17, se si esclude il riferimento, di 
chiara matrice patrimoniale, all’art. 5 c.c.18 – è, in questo senso, emblematica. Come 
osserva un’attenta dottrina, “le scienze della vita, con i loro straordinari progressi, 
riportano in primo piano il corpo”19, entità sempre più “scomponibile” e 
“manipolabile”: si pensi, in via esemplificativa, ai trapianti d’organo, all’uso terapeutico 
del materiale biologico umano, alle indagini genetiche, alle molteplici possibilità di 
                                                 
14 S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 147. 
15 Così, ancora, S. RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, cit., p. 23.  
16 Cfr. sul punto P. ZATTI, Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, cit.  
17 Così G. FERRANDO, Diritto e scienze della vita. Cellule e tessuti nelle recenti direttive europee, in 
Familia, 2005, p. 1157. 
18 Prima dell’entrata in vigore della Costituzione, l’unica norma relativa al rapporto tra soggetto e corpo 
era l’art. 5 c.c., tuttora vigente, che pone il divieto degli atti di disposizione del corpo “quando cagionino 
una diminuzione permanente dell’integrità fisica o quando siano altrimenti contrari alla legge, all’ordine 
pubblico o al buon costume”. Le direttive espresse dalla norma codicistica – tese da un lato a garantire 
una certa disponibilità del corpo per esigenze di natura patrimoniale e, da un altro, a limitare l’autonomia 
privata in ragione di interessi pubblici – sono da considerarsi ormai superate, o quantomeno, assai 
modificate nel loro contenuto, dalla linea tracciata dalla Carta costituzionale. Ad oggi, infatti, i concetti di 
autonomia e integrità fisica su cui l’art. 5 si fonda non sono più punti di riferimento decisivi nella 
disciplina degli atti di disposizione del corpo: sono i principi costituzionali, piuttosto, a regolare la 
materia e a garantire a ciascuno la libertà di disporre di sé che può trovare limitazioni solo nel 
bilanciamento con altri interessi di pari grado, in possibile conflitto con essa. Per un primo riferimento 
dell’ampio dibattito dottrinale sul tema si vedano, tra gli altri, M.C. CHERUBINI, Tutela della salute e c.d. 
atti di disposizione del corpo, in Tutela della salute e diritto privato, a cura di F.D. BUSNELLI, U. 
BRECCIA, Milano, 1978, p. 72; F. GIARDINA, Libertà fondamentali dell’individuo e tutela della salute, in 
Il diritto della salute, a cura di F.D. BUSNELLI, U. BRECCIA, Bologna, 1979, p. 102; P. D’ADDINO 
SERRAVALLE, Atti di disposizione del corpo e tutela della persona umana, Napoli, 1983; R. ROMBOLI, La 
libertà di disporre del proprio corpo, estratto dal volume Delle persone fisiche. Art. 1-10, in 
Commentario del codice civile Scialoja-Branca, Bologna, 1989; R. ROMBOLI, I limiti alla libertà di 
disporre del proprio corpo nel suo aspetto «attivo» ed in quello «passivo», in Foro it., 1991, I, c. 17; D. 
CARUSI, Atti di disposizione del corpo, Enc. giur., Roma, 1999, p. 10; M.C. VENUTI, Atti di disposizione 
del corpo e principio di gratuità, in Dir. fam. pers., 2001, p. 847; G. FERRANDO, Il principio di gratuità, 
biotecnologie e “atti di disposizione del corpo”, in Europa dir. priv., 2002, p. 764; M.C. VENUTI, Gli atti 
di disposizione del corpo, Giuffrè, Milano, 2002.  
19 G. FERRANDO, Diritto e scienze della vita. Cellule e tessuti nelle recenti direttive europee, cit,, p. 1157. 
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sostituire e vicariare funzioni vitali compromesse. L’amplificarsi degli usi del corpo si 
innesta in un quadro giuridico nel quale i principi costituzionali riconoscono con forza 
la centralità della persona umana, intesa come “qualcosa di assolutamente unico e non 
separabile, composto di corpo e mente”20. Si abbandona l’idea tradizionale di 
separazione tra aspetti fisici e morali del soggetto, secondo la quale il corpo era oggetto 
autonomo su cui esercitare un diritto soggettivo assoluto, plasmato sullo schema del 
diritto di proprietà, sia pure nei limiti imposti dal codice civile21. 
 La dimensione corporea, in questo senso, è strumento e condizione per la realizzazione 
della soggettività dell’uomo e la relazione del soggetto con il corpo, nella sua totalità 
come nelle sue parti staccate, non può più essere ricondotta nel porto sicuro del 
riferimento al modello proprietario. Come suggerisce un’interessante opinione 
dottrinale, il corpo diventa, piuttosto, “luogo di identità”22 e, di conseguenza, all'ormai 
                                                 
20 R. ROMBOLI, La libertà di disporre del proprio corpo, cit., p. 229. 
21 Cfr. nota 17. L’art. 5 c.c. assume come limite principale la diminuzione permanente dell’integrità fisica, 
oltre alla contrarietà alla legge, all’ordine pubblico o al buon costume. Si riteneva, infatti, che l’integrità 
fisica fosse condizione essenziale perché l’individuo potesse adempiere ai suoi doveri nei confronti dello 
Stato, come cittadino e produttore, e della famiglia, vista quale cellula fondamentale della società fascista. 
Cfr. Relazione del Guardasigilli al progetto definitivo del codice civile (n. 26 del 1936).  
22 P. ZATTI, Il corpo e la nebulosa dell’appartenenza, in Nuova giur. civ. comm., 2007, II, p. 1. L’A. 
compie una suggestiva ricostruzione della relazione tra individuo e corpo che supera il tradizionale 
schema proprietario attraverso il riferimento al concetto di sovranità individuale. Cfr. p. 16: “affermare la 
sovranità di ciascuno su ciò che è costitutivo dell’identità e da essa non distinguibile – su ciò che è «mio» 
nel senso che è il luogo in cui io sono me – è lo stesso che affermare la dignità della persona”. Non si 
tratta, chiaramente, di una concezione assoluta di sovranità. Cfr. ancora p. 16: “la condizione che rende 
compatibile la sovranità individuale sul sé con la solidarietà sociale è implicita nella fonte e nella 
qualificazione del potere come potere su sé stessi nel corpo, che connette e limita la sovranità al cerchio 
dell’identità, a ciò che è essenziale a me per essere me e in cui io riconosco e vivo me stesso”.  
La questione del rapporto tra soggetto e corpo è assai più complessa e meriterebbe uno studio specifico, 
con riferimenti alla filosofia e al diritto. In questo contesto, si intende dare solo una rapida suggestione 
che, senza pretese di essere l’unica interpretazione disponibile, conferma la necessità di una revisione 
critica di alcune delle categorie tradizionali del diritto civile al cospetto della materia biogiuridica. Cfr. sul 
punto, ex multiis, M. TALLACCHINI, Habeas corpus? Il corpo umano tra non-commerciabilità e 
brevettabilità, in Bioetica. Rivista interdisciplinare, n. 4, 1998, p. 535; E. PALMERINI, La circolazione del 
corpo tra extrapatrimonialità e mercato, in Mercato ed etica, a cura di D'ADDINO SERRAVALLE, Edizioni 
Scientifiche Italiane, Napoli, 2009, p. 161 ss.; G. RESTA, Disposizione del corpo. Regole di appartenenza 
e di circolazione, in Trattato di Biodiritto. Ambito e fonti del biodiritto, cit., p. 805 e ss. Rispetto alla 
necessità di distaccarsi dal paradigma proprietario, osserva V. CALDERAI, Consenso informato, in Enc. 
dir., Ann., Milano, 2015, p. 247, a fronte di un ragionamento complesso che indaga sugli aspetti più 
controversi del riferimento al consenso e all’autonomia in biomedicina, che il vero problema 
dell’interprete non dovrebbe essere tanto “la resistenza al paradigma dominicale”, quanto la necessità di 
“distanziarsi criticamente dalla retorica dei diritti assoluti” e di “aprirsi ad una visione pluralista delle 
forme di tutela, sostituendo alle rappresentazioni rigide della in-disponibilità valutazioni disaggregate, 
fondate sulla qualità e la misura del coinvolgimento di un interesse, il contesto istituzionale, le 
ripercussioni sociali e simboliche dell’applicazione delle biotecnologie”. In taluni casi, ad esempio, “il 
riconoscimento di un property right a fronte della violazione del consenso” rispetto ad un atto di 
disposizione del proprio corpo è “semplicemente la tecnica di protezione più forte a disposizione della 
vittima di un intervento perpetrato abusando di condizioni estreme di vulnerabilità cognitiva e 
psicologica”. L’esempio riportato è quello del celebre caso Moore v. Regents of the University of 
California: la Corte Suprema della California negò al signor Moore il diritto alla condivisione dei profitti 
ottenuti attraverso la brevettazione di una linea cellulare ottenuta dalla milza a lui asportata, senza che 
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inadeguata categoria proprietaria dovrebbe sostituirsi una diversa nozione, quale quella 
più ampia dell’appartenenza, che sia espressione di una sovranità del soggetto sulla 
propria sfera corporea modellata sui diritti della personalità e incentrata sulla 
dimensione dell'autodeterminazione23.  
Lo stesso “tradizionale impianto normativo che descrive la condizione dell’uomo per il 
diritto”24, appare, sulla scia delle considerazioni sin qui svolte, irrimediabilmente 
trasformato. Non è questa la sede per fornire una ricostruzione esauriente della lunga e 
controversa storia della soggettività giuridica. Né si possono analizzare, senza 
semplificazioni eccessive e inopportune, le distinte nozioni di soggetto di diritto, fulcro 
di ogni insegnamento istituzionale di diritto privato, e di persona, protagonista assoluta 
della Costituzione25.  
Ciò che qui preme sottolineare, piuttosto, è la consapevolezza – espressa da una parte 
rilevante della dottrina – che le figure della soggettività, nate da uno sforzo di astrazione 
che in origine si giustificava con lo scopo di unificare il soggetto di diritto e di 
garantirne l’uniformità di trattamento, finiscono per assumere la consistenza di uno 
“schermo” che separa la “scena giuridica” dalla “nuda realtà umana”26. Come osserva 
un autore, è di nuovo “l’invasione dell’artificialità scientifica e tecnologica” a mettere 
“radicalmente in discussione l’artificialità giuridica del soggetto”27. Gli attributi 
classici della soggettività, scolpiti nelle regole stabilite dal legislatore del 1942 per la 
capacità giuridica e la capacità di agire, rappresentano “i due volti di un’unica 
dimensione normativa, che riduce la condizione umana ad un’entità distillata dal diritto 
attraverso strumenti di astratta e immota definizione”28. Rispetto alla capacità giuridica 
                                                                                                                                               
questi avesse potuto dare il consenso agli usi successivi delle proprie cellule. A contrario, la Corte di 
Appello californiana aveva riconosciuto a Moore un property right sulle cellule brevettate, poi negato in 
sede di giudizio finale, V. App. California, 31.7.1988, in Foro it., 1989, IV, 417, con nota di M. 
PAGANELLI, Alla volta di Frankestein: biotecnologie e proprietà (di parti) del corpo umano.  
23 Cfr. G. RESTA, Disposizione del corpo. Regole di appartenenza e di circolazione, cit., p. 805; ID., 
Diritti della personalità: problemi e prospettive, in Dir. inf., 2007, p. 104 ss.  
24 F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c., in Commentario del Codice Civile diretto da E. GABRIELLI, 
Utet, Torino, 2012, p. 347. 
25 Sul tema della soggettività giuridica e della personalità cfr. A. FALZEA, Il soggetto nel sistema dei 
fenomeni giuridici, Giuffrè, Milano, 1939; P. PERLINGIERI, La personalità umana nell’ordinamento 
giuridico, Jovene, Napoli, 1972; L. MENGONI, La tutela giuridica della vita materiale nelle varie età 
dell'uomo, in Riv. trim. dir. proc. civ., 1982, in particolare pp. 1135-1136; G. OPPO, Declino del soggetto 
e ascesa della persona, in Riv. dir. civ., I, 2002, 829; S. RODOTÀ, Dal soggetto alla persona, Edizioni 
Scientifiche Italiane, Napoli, 2007. 
26 Per un confronto con le suggestioni che qui si accolgono si veda P. ZATTI, Di là dal velo della persona 
fisica. Realtà del corpo e “diritti dell’uomo”, in Maschere del diritto, volti della vita, cit., in particolare p. 
100 e ss.  
27 L’espressione è di S. RODOTÀ, Dal soggetto alla persona, cit., p. 42. 
28 Così F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 361. 
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– nozione che accompagna il soggetto dall’inizio al termine dell’esistenza e ne sancisce 
l’idoneità ad essere titolare di diritti e di obblighi – si fanno evanescenti i riferimenti, un 
tempo inalterabili, che delimitavano la presenza dell’uomo nel mondo giuridico. Il 
nascere e il morire non dipendono più da meri accadimenti naturali29, ai quali il diritto 
“può limitarsi a fare uno scontato e lineare rinvio”30, ma fanno parte di un processo che 
si può cogliere nella sua interezza solo se si solleva il “velo”31 dell’astrazione. Il 
“prevalere del controllo umano sui processi vitali”32 modifica antichi percorsi e 
costringe il giurista a farsi carico di dilemmi nuovi, dalla protezione dell’embrione 
nell’utilizzo delle tecniche di procreazione assistita alla tutela del morente negli scenari 
di fine vita che si delineano con l’avvento di sempre più sofisticate tecniche di 
prolungamento artificiale dell’esistenza.  
Allo stesso modo, la capacità di agire dell’art. 2 c.c., nella sua rigidità che si giustifica 
per esigenze di “razionalizzazione del traffico giuridico, di garanzia della certezza degli 
scambi, di protezione patrimoniale dell’incapace attraverso l’esclusione dall’attività 
giuridica e di tutela dei terzi nella sicurezza della contrattazione”33, vede crollare “altre 
certezze”34: l’ordinato sistema che separa i capaci dagli incapaci, sulla base dell’età o di 
un provvedimento giudiziale, non si può applicare meccanicamente alla categoria dei 
diritti fondamentali che esulano dalla patrimonialità e investono la sfera più intima e 
profonda della persona. Il diritto scopre, quindi, “l’inettitudine del modello della 
capacità legale di agire e della sua stella gemella, la potestà e rappresentanza legale, a 
governare i problemi dell’autodeterminazione nelle zone in cui emerge l’implicazione 
diretta degli interessi personali”35. Tale assunto è valido per il minore d’età, rispetto al 
quale l’ordinamento, ove possibile, tende a valorizzare l’effettiva capacità di 
discernimento36; ed è valido anche per l’adulto incapace di provvedere ai propri 
                                                 
29 Si veda, ad esempio, A. PIZZORUSSO, Delle persone fisiche (sub artt. 1-4), in Comm. Scialoja-Branca, 
Libro primo. Delle persone e della famiglia, Bologna-Roma, 1988, p. 112: “l’inizio e la fine 
dell’esistenza della persona fisica dipendono da accadimenti naturali, che il diritto assurge al ruolo di fatti 
giuridici”.  
30 F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 339.  
31 L’utilizzo dell’espressione “velo” in questo contesto si trova nelle suggestive riflessioni di P. ZATTI, Di 
là dal velo della persona fisica. Realtà del corpo e diritti” dell’uomo”, cit., p. 53 ss.  
32 P. ZATTI, Verso un diritto per la bioetica, risorse e limiti del discorso giuridico, in Riv. dir. civ.. 1995, 
I, p. 43. 
33 F. GIARDINA, La maturità del minore nel diritto civile, in Giustizia minore?, suppl. Nuova giur. civ. 
comm., 2004, p. 95. 
34 Ancora F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 339.  
35 P. ZATTI, Oltre la capacità, in Maschere del diritto, volti della vita, cit., p. 120.  
36 Come si vedrà meglio nel prosieguo, la capacità di discernimento è un concetto inizialmente utilizzato 
nell’ambito delle Convenzioni Internazionali - in particolare, la Convenzione ONU sui diritti del fanciullo 
del 20 novembre 1989 (ratificata dall’Italia con legge 26 maggio 1991, n. 276) e la Convenzione europea 
10 
 
interessi: con l’entrata in vigore dell’amministrazione di sostegno, il legislatore ha 
inteso affiancare alle tradizionali figure dell’interdizione e dell’inabilitazione37 – ormai 
del tutto inadeguate a cogliere la pienezza delle sfumature insite nelle ipotesi di 
incapacità – uno strumento che ha l’esplicita finalità di “tutelare, con la minore 
limitazione possibile della capacità di agire, le persone prive in tutto o in parte di 
autonomia nell’espletamento delle funzioni della vita quotidiana, mediante interventi di 
sostegno temporaneo o permanente”38.  
 
2. Le ragioni di un’indagine “alla fine della vita” 
Nel solco delle considerazioni sin qui svolte, ciò che si intende proporre, ai fini della 
presente trattazione, è proprio un’indagine che attraversi uno degli snodi fondamentali 
del dibattito biogiuridico odierno: le scelte c.d. di fine vita, rispetto alle quali si coglie la 
necessità di analizzare, da un lato, i profili critici del consenso informato e del rifiuto di 
terapie del paziente morente – eventualmente coadiuvato o sostituito da rappresentanti 
legali o persone di sua fiducia nella condivisione del complessivo piano di cura con i 
professionisti sanitari – e, dall’altro, l’atteggiarsi della capacità di agire e delle misure di 
protezione dell’adulto incapace39 nei confronti di decisioni “che chiamano in causa 
diritti inviolabili e personalissimi”40.  
                                                                                                                                               
sull’esercizio dei diritti dei minori del 25 gennaio 1996 (ratificata con legge 20 marzo 2003, n. 77) – poi 
adottato dal legislatore nazionale in alcuni ambiti specifici (la disciplina dell’adozione, legge 28 
marzo 2001 n. 149, e dell’affido condiviso, l. 8 febbraio 2006, n. 54) e oggi inserita nel codice civile (art. 
315 bis). Per un primo inquadramento cfr. F. GIARDINA, Le persone fisiche, in Trattato di Diritto Civile 
Lipari-Rescigno, Giuffrè, Milano, 2009, p. 299 ss. 
37 A tale proposito, è opportuno ricordare che parte della dottrina afferma la necessità di abrogare le 
norme che contemplano l’interdizione e l’inabilitazione, peraltro modificate, in parte, dalla legge del 
2004. Cfr. in particolare E. CALÒ, L’amministrazione di sostegno. Legge 9 gennaio 2004, n. 6, Giuffrè, 
Milano, 2004, p. 1 ss; G. FERRANDO, Protezione dei soggetti deboli e misure di sostegno, in La riforma 
dell’interdizione e dell’inabilitazione, a cura di S. PATTI, Giuffrè, Milano, 2002, p. 133: secondo l’A. il 
mantenimento delle misure tradizionali suscita “dubbi e gravi perplessità, specie con riguardo ai necessari 
accordi e al coordinamento tra il nuovo ed i vecchi istituti”.  
38 Così si legge all’art. 1 della legge 6 del 2004, peraltro non inserito all’interno del codice civile.  
39 Nella prospettiva seguita dalla trattazione, si preferisce concentrare la propria attenzione sull’adulto 
incapace, dal momento che troppo ampie e complesse sarebbero le problematiche da affrontare per quanto 
riguarda il minore “morente” – il neonato, il bambino, l’adolescente – tali da meritare un’indagine 
specifica. Per una trattazione sul tema cfr. G.C. TURRI, Autodeterminazione, trattamenti sanitari e 
minorenni, in Questione giustizia, 2000, p. 1103; P. VERCELLONE, Il corpo del minorenne: i trattamenti 
sanitari, in Tratt. dir. fam. a cura di P. ZATTI, La filiazione, II, Milano, 2002, p. 987; E. PELLECCHIA, La 
salute dei minori tra autodeterminazione, potestà e intervento del giudice, in Nuova giur. civ. comm., 
2004, suppl. al n. 3, p. 103; C. VIGNALI, La tutela della salute del minore, in Dir. fam. pers., 2005, p. 
1425; M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, Cedam, Padova, 2007; L. LENTI, Il 
consenso informato ai trattamenti sanitari dei minorenni, in Trattato di Biodiritto, cit., vol. I diritti in 
medicina, p. 434 ss.  
40 Cfr. sul punto G. LA FORGIA, Il consenso informato del minore “maturo” agli atti medico-chirurgici: 
una difficile scelta di equilibrio tra l’auto e l’etero-determinazione, in Fam. e dir., 2004, p. 409: “la 
tradizionale bipartizione capacità giuridica capacità di agire valida per i rapporti patrimoniali, non può 
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Si tratta di un ambito che, proprio per le caratteristiche peculiari, offre interessanti 
spunti di riflessione per il civilista alle prese con il “biodiritto”, nell’accezione di cui 
prima si diceva, e permette di andare al fondo della stretta relazione tra diritto alla 
salute, autodeterminazione, identità e dignità del morire.  
Se “l’interesse del giurista per le questioni che si legano alla fine della vita umana” è 
stato in passato “marginale, episodico, spesso elusivo”41, ad oggi l’attenzione della 
dottrina giuridica italiana – a fronte di una riflessione già in atto da tempo negli Stati 
Uniti e in altri paesi europei42 – si è fatta costante ed emerge con forza soprattutto in 
riferimento a leading cases affrontati dalla giurisprudenza nazionale e sovranazionale43. 
È di pochi mesi fa, peraltro, la pronuncia della Corte Europea dei Diritti dell’Uomo sul 
caso Lambert44 che affronta il discusso tema della sospensione dei presidi di sostegno 
vitale nei pazienti incapaci di esprimersi e pone l’accento sulla necessità di una delicata 
opera di bilanciamento e ponderazione dei diversi interessi in gioco: la vita, la libertà di 
scelta del paziente – con il problema del fondamento e dei limiti dei poteri sostitutivi o 
attestativi delle persone vicine al malato – e la professionalità del medico che ha il 
compito fondamentale di indicare quando un determinato trattamento sanitario possa o 
meno ritenersi appropriato45 .  
                                                                                                                                               
venire applicata indiscriminatamente ai diritti chiamati in causa dall’esercizio del consenso informato che 
sono spesso indisponibili e personalissimi (la vita, l’incolumità, la salute, la libertà d’autodeterminazione) 
che in quanto tali non possono mai mancare ad un individuo per quanto «incapace»”.  
41 L’osservazione critica è di P. RESCIGNO, La fine della vita umana, in Riv. it. dir. civ., 1982, p. 634. 
42 Si veda, per il momento, G. SPOTO, Questioni di fine vita tra modelli adottati in Europa, negli Stati 
Uniti e proposte italiane, in Eur. e dir. priv., 2011, p. 1178 
43 Lo dimostra, del resto, l’amplissima letteratura – nell’ambito del diritto civile, penale e costituzionale – 
che è possibile rinvenire nella materia specifica del “fine vita”. Cfr., per il momento, S. PATTI, La fine 
della vita e la dignità della morte, in Famiglia, Persone e Successioni, 2006, p. 390; L. D’AVACK, Scelte 
di fine vita, in AA.VV. Testamento biologico. Riflessioni di dieci giuristi, Milano, 2006, 47 ss; F.G. 
PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione della 
persona, Giuffré, Milano, 2008; T. PASQUINO, Autodeterminazione e dignità della morte, Padova, 
Cedam, 2009; F.D. BUSNELLI, Problemi giuridici di fine vita tra natura e artificio, in Riv. dir. civ., 2011, 
p. 153; A. D’ALOIA, a cura di, Il diritto alla fine della vita. Principi, decisioni, casi, Edizioni Scientifiche 
Italiane, Napoli, 2012; A. NICOLUSSI, Testamento biologico e problemi del fine-vita: verso un 
bilanciamento di valori o un nuovo dogma della volontà?, in Eur. dir. priv., 2013, p. 457; M. PICCINNI, Il 
problema della sostituzione nelle decisioni di fine vita, in Nuova giur. civ. comm., 2013, p. 209. 
44 CORTE EUR. DIR. UOMO, Grande Chambre, 5.6.2015, ric. 46043/14, Lambert et autres v. France. Si 
tratta della vicenda di Vincent Lambert, reso tetraplegico a seguito di un incidente stradale avvenuto nel 
settembre del 2008 e diagnosticato in stato vegetativo persistente con danni cerebrali irreversibili. Nel 
rispetto della procedura collegiale prevista dal Code de la santé publique, il medico curante ha deciso di 
interrompere i trattamenti di nutrizione e idratazione artificiali, ma i genitori dell’uomo e parte dei suoi 
familiari hanno fatto ricorso contro la decisione dei medici prima di fronte al tribunale amministrativo 
locale, poi al Conseil d’État ed infine alla Corte Europea dei Diritti dell’Uomo.  
45 Sulla normativa francese sul fine vita si tornerà più diffusamente in seguito. V. infra cap. IV, par. 2. Per 
il momento, basti ricordare che la Corte di Strasburgo, con la decisione alla quale si fa riferimento, ha 
confermato che l’interruzione di cure di sostegno vitale nei pazienti incapaci non è incompatibile con la 
tutela del diritto alla vita espressa all’art. 2 della Convenzione EDU, laddove alla base della decisione vi 
sia da una parte, una corretta ponderazione tra proporzionalità o futilità degli interventi sanitari – la cui 
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Prima di far luce sulle questioni appena accennate, è necessario delimitare con maggiore 
precisione l’ambito di indagine e chiarire cosa si intenda per “scenari di fine vita”, 
quantomeno ai fini della presente trattazione46. Nelle pagine che seguono, si intende fare 
riferimento a quei pazienti che, per ragioni diverse, si trovano ad affrontare il momento 
finale della loro esistenza. In alcuni casi, si tratta di soggetti affetti da malattie in fase 
terminale o con prognosi sicuramente infausta – quali le neoplasie, le patologie 
neurodegenerative o le insufficienze d’organo end stage47 – che, pur nella certezza 
dell’esito mortale, possono veder dilatato nel tempo il processo del morire a seconda 
delle diverse opzioni mediche48. In altri casi, l’imminenza della fine è dovuta 
principalmente alla scelta di sospendere o non somministrare i presidi di sostegno vitale, 
indispensabili per la sopravvivenza del paziente49.  
Ciò che maggiormente si vuole sottolineare è che, nel contesto del fine vita, le numerose 
criticità e i nodi irrisolti che si legano, più in generale, alle scelte in ambito sanitario, 
sono messi ancora più allo scoperto. Il riferimento va, nello specifico, alle due grandi 
categorie che si sono prima richiamate: il consenso informato – che ricomprende in sé 
anche il riferimento al rifiuto di terapie – e la capacità del soggetto di esprimersi in 
ordine ai trattamenti ai quali intende o meno essere sottoposto.  
È ormai consolidato – quantomeno a livello di elaborazione teorica50 e non senza 
numerosi profili di ambiguità51 – che la relazione terapeutica è governata dalla regola 
                                                                                                                                               
valutazione sarà opera del medico, nel rispetto della procedura collegiale prevista nella disciplina francese 
– e, dall’altra, la ricostruzione della volontà del paziente.   
46 Si pensi alla definizione degli scenari di “fine vita” che si trova in The Hastings Center Guidelines for 
decisions on life-sustaining treatment and care near the end of life, a cura di N. BERLINGER, B. JENNINGS, 
S. WOLF, Oxford University Press, 2013, p. 11. Le autrici, in accordo con il dibattito internazionale sul 
fine vita, inseriscono nelle decisioni “at the end of life” anche quelle relative all’eutanasia volontaria e al 
suicidio assistito che qui si intendono richiamare solo come limiti – all’interno del nostro ordinamento – 
all’autodeterminazione del paziente. Sulla necessità di indicare queste due ipotesi come limitazioni alla 
libertà di scelta nel fine vita cfr., ex multis, C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto 
delle cure in una recente sentenza della Corte di Cassazione, in Quad. Cost., 2008, p. 545. Per una 
ricostruzione puntuale sui temi dell’eutanasia e del suicidio assistito cfr. C. TRIPODINA, Il diritto nell’età 
della tecnica. Il caso dell’eutanasia, cit., passim, e la bibliografia ivi reperibile. 
47 Ci si riferisce a “quei malati con insufficienza cronica cardiaca, respiratoria, neurologica, renale ed 
epatica, mono- o multi-organica, giunta al grado avanzato o terminale di evoluzione”. Sul punto si veda 
l’interessante documento della Società Italiana di Anestesia Analgesia Rianimazione e Terapia Intensiva 
(SIAARTI) Grandi insufficienze d'organo “end stage”: cure intensive e cure palliative?, approvato nel 
2013 e reperibile in www.siaarti.com.  
48 Osserva S. RODOTÀ, La vita e le regole, cit., p. 248: “ma se la morte appartiene alla natura, il morire è 
sempre più governabile dall’uomo”. 
49 Si pensi, ad esempio, al caso dei soggetti in Stato Vegetativo Permanente, che più volte sarà richiamato 
nel corso della trattazione. Tali pazienti, infatti, non possono incardinarsi nella nozione di terminalità 
della malattia, poiché, se sottoposti ad adeguate terapie di sostegno vitale, hanno ampi margini di 
sopravvivenza.  
50 Cfr. sul punto E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, in Riv. 
dir. civ., 2008, III, p. 366. Osserva l’A. che “le limpide affermazioni circa il carattere volontario di ogni 
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del consenso52: se capace e consapevole dei rischi ai quali va incontro, il paziente potrà 
scegliere l’opzione più corrispondente al proprio benessere psico-fisico, in ossequio ad 
un’idea di salute che non coincide più con la mera assenza di malattia, ma si proietta, 
piuttosto, sulla concezione stessa che ognuno ha di sé e della propria dignità53.  
Ma il quadro si complica notevolmente quando il diritto si trova ad affrontare le 
questioni che coinvolgono la fine dell’esistenza umana. In primo luogo, si fa più 
articolato il necessario bilanciamento tra diritto alla vita, bene fondamentale e 
inviolabile, e diritto all’autodeterminazione terapeutica che può tradursi nella possibilità 
di compiere scelte che implicano direttamente la morte del paziente.  
Un interrogativo fondamentale, poi, si staglia sullo sfondo dell’intero ambito che qui si 
intende esaminare: chi ed entro quali limiti può decidere sulle questioni di fine vita? Se, 
come si è accennato in precedenza, il paziente “capace e consapevole” è – o dovrebbe 
essere – il co-protagonista della relazione di cura e porsi in una condizione di dialogo 
costante con il personale medico allo scopo di far valere i propri intendimenti, non si 
può ignorare che, all’interno del contesto di riferimento, spesso ci si trova di fronte a 
soggetti la cui capacità decisionale è del tutto assente o fortemente indebolita dalle 
stesse condizioni di malattia o di fragilità che accompagnano i momenti finali 
dell’esistenza. È, dunque, sempre adeguato il riferimento all’autodeterminazione o, 
talvolta, è necessario accettare che, a determinate condizioni, siano soggetti terzi (il 
medico, il familiare, il rappresentante legale) a compiere scelte per conto di coloro che 
                                                                                                                                               
trattamento medico [..] cedono a valutazioni spurie, a sottili distinguo, a velate forme di elusione, quando 
non a vere e proprie smentite, nella giurisprudenza che si confronta con i casi concreti”.  
51 Sull’ambiguità della formula del consenso informato si veda infra, Cap. II.  
52 Per un primo riferimento al tema del consenso informato si vedano, tra gli altri, P. ZATTI, Il diritto di 
scegliere la propria salute (in margine al caso S. Raffaele), in Maschere del diritto, volti della vita, cit., 
p. 239; G. FERRANDO, Consenso informato del paziente e responsabilità del medico, principi, problemi e 
linee di tendenza, in Riv. crit. dir. priv., 1998, p. 37; A. PINNA, Autodeterminazione e consenso: da regola 
per i trattamenti sanitari a principio generale, in Contratto e impr., 2006, p. 589; S. ROSSI, Consenso 
informato, in Digesto disc. priv., sez. civ., Torino, 2014, p. 177; V. CALDERAI, Consenso informato, cit., 
225 ss.; assai rilevante in materia, inoltre, è il parere del Comitato Nazionale di Bioetica del 24 ottobre 
2008, Rifiuto e rinuncia consapevole al trattamento sanitario nella relazione paziente-medico, in 
www.palazzochigi.it/bioetica/pareri.html.  
53 Sulle diverse concezioni di salute e di autodeterminazione, con la giurisprudenza correlata si veda infra, 
Cap. II. Per il momento, si può fare un rapido cenno alla prima sentenza che ha ricostruito l’obbligo del 
consenso al trattamento sanitario in modo rigoroso e innovativo rispetto alle precedenti pronunce della 
giurisprudenza italiana in materia, inserendo l’art. 32 Cost. tra le norme cardine alla base del processo 
decisionale. Si tratta della sentenza della Corte di Assise di Firenze sul notissimo caso Massimo (sentenza 
26 giugno 1991, in Foro it., 1991), nella parte in cui afferma che “la salute non è un bene che possa essere 
imposto coattivamente al soggetto interessato dal volere, o peggio, dall’arbitrio altrui, ma deve fondarsi 
esclusivamente sulla volontà dell’avente diritto, trattandosi di una scelta che […] riguarda la qualità della 
vita e che pertanto lui e lui solo può legittimamente fare”. Non manca, poi, un riferimento alla dignità: 
“doveva essere lasciato alla libera scelta della [paziente] se trascorrere i non moltissimi giorni di una vita 
ormai non lontana alla fine in maniera fisicamente e psicologicamente dignitosa, ovvero subire il trauma 
di un intervento chirurgico cruento e devastante”.  
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non sono più in grado di affrontarle? Come garantire al soggetto incapace la possibilità 
di far trapelare la sua “autentica e più genuina voce”54, sia pure con modalità particolari, 
in ordine alle terapie che gli vengono somministrate? E, infine, come è possibile 
stabilire quando un soggetto può dirsi realmente consapevole delle proprie decisioni?  
Certamente, il modello “monolitico” e “monocolore” delineato dal codice civile per i 
rapporti patrimoniali, che passa attraverso la secca alternativa tra capacità e incapacità 
di agire, deve qui essere superato55. Un siffatto schema non corrisponde più né alla 
condizione effettiva dell’uomo – le scienze psichiatriche prima e le neuroscienze adesso 
ci mostrano quanto “i processi di fioritura e di appassimento della coscienza” siano 
lontani da “crinali troppo nettamente disegnati”56 – né al contesto giuridico di 
riferimento, nazionale e sovranazionale, che ha visto allargarsi la dimensione 
dell’autodeterminazione. Si pensi, in prima battuta, alla nuova figura 
dell’amministrazione di sostegno che – anche grazie all’abbandono del legame prima 
ineluttabile tra misure di protezione e incapacità della persona – è uno strumento duttile 
che si presta a valorizzare massimamente le residue capacità del beneficiario.  
In questo senso, la strada da seguire è stata aperta dalla fondamentale sentenza della 
Cassazione n. 21748/2007 sul caso Englaro: la decisione della Suprema Corte si fonda 
sul presupposto che la menomazione e la debolezza, legate inevitabilmente alle 
situazioni di incapacità, quali lo stato vegetativo permanente, non possono in nessun 
caso condurre al pregiudizio dei diritti fondamentali della persona in ambito sanitario57. 
In considerazione del “principio di parità di trattamento tra gli individui, a prescindere 
dal loro stato di capacità”, è necessario ricostruire, anche laddove ci si trovi di fronte a 
pazienti che non sono in grado di prestare autonomamente il proprio consenso, una sorta 
di “dualismo […] nel processo di elaborazione della decisione medica: tra medico che 
deve informare in ordine alla diagnosi e alle possibilità terapeutiche, e paziente che, 
attraverso il legale rappresentante, possa accettare o rifiutare i trattamenti 
prospettati”58. Secondo la definizione della Cassazione, il rappresentante non ha mai un 
                                                 
54 Così si esprime la sentenza della Cassazione sul caso Englaro. Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, in 
Danno e resp., 2008, p. 421, con note di F. BONACCORSI, Rifiuto delle cure mediche e incapacità del 
paziente: la Cassazione e il caso Englaro e G. GUERRA, Rifiuto dell’alimentazione artificiale e volontà 
del paziente in stato vegetativo permanente. 
55 P. ZATTI, Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, cit., passim. 
56 Ibidem 
57 In questo senso, M. AZZALINI, Tutela dell’identità del paziente incapace e rifiuto di cure: appunti sul 
caso Englaro, in Nuova giu. civ. comm., 2008, II, p. 331. 
58 Così, ancora, Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. Come si specificherà meglio in seguito, 
l’assoluta novità della sentenza della Corte di Cassazione – con riferimento al nostro ordinamento, ma 
anche nel confronto con altre esperienze giuridiche che hanno affrontato il caso dei pazienti in SVP – 
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potere di scelta incondizionato: deve decidere “non «al posto» dell’incapace né «per» 
l’incapace, ma «con» l’incapace”59.  
Senza dubbio, sarà necessario investigare su quali siano gli strumenti giuridici più 
idonei a sostenere, integrare o, talvolta, sostituire la volontà del paziente, a seconda 
delle diverse situazioni, senza rimanere ancorati ad idee “deformi” che rifiutino la 
complessità di “rapporti e decisioni che si inseriscono nelle condizioni di fragilità, di 
fatica, di malattia e di battaglia, di handicap, di non autosufficienza, di declino delle 
forze e della vitalità, di vecchiaia, di attesa e desiderio di morire”60. 
 
3. Piano di lavoro 
Nella prospettiva di indagare sulle scelte di fine vita attraverso le lenti della capacità del 
paziente, da un lato, e del consenso informato, dall’altro, il presente lavoro sarà 
suddiviso in quattro parti.   
Nel primo capitolo, ci si soffermerà sui problemi legati alla nozione di 
capacità/incapacità di agire, allo scopo di mettere in luce il passaggio – consacrato dalla 
legge sull’amministrazione di sostegno – dal ruolo di categoria generale ed astratta a 
concetto che si declina secondo le esigenze di protezione del soggetto debole. Secondo 
parte della dottrina, del resto, all’indomani della riforma del 2004 non sembra più 
opportuno parlare di capacità al singolare, poiché tante sono le dimensioni e le 
componenti che ne caratterizzano la portata61. In questo ambito, le questioni di fine vita 
diventano il paradigma dell’avvenuta trasformazione: da un lato, la valutazione della 
capacità decisionale del paziente morente non può basarsi meramente sulla secca 
alternativa scolpita nelle norme del codice civile, ma deve dar conto di un concetto di 
tipo elastico e funzionale che tende ad avvicinare il nostro sistema alla tradizione 
giuridica e culturale propria degli ordinamenti di common law62; dall’altro lato, anche 
                                                                                                                                               
consiste nell’aver dato corpo ad un giudizio composito che include da un lato la “volontà ricostruita” 
della paziente incapace (il substituted judgement delle Corti americane) e, dall’altro lato, il riferimento al 
suo migliore interesse in senso “oggettivo” (il best interest delle Corti inglesi). Cfr. per il momento G. 
PONZANELLI, Il diritto a morire: l’ultima giurisprudenza della corte del New Jersey, in Foro it., 1988, IV, 
c. 293. La prima pronuncia federale in tema di right to die è del 1990 (Cruzan v. Director, Missouri 
Department of Health, sulla quale cfr. A. SANTOSUOSSO, Il paziente non cosciente e le decisioni sulle 
cure: il criterio della volontà dopo il caso Cruzan, in Foro it., 1991, IV, c. 66. e G. PONZANELLI, Nancy 
Cruzan, la Corte Suprema degli Stati uniti e il «right to die», ivi, c. 72. 
59 Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. 
60 P. ZATTI, Oltre la capacità, in Maschere del diritto, volti della vita, cit., p. 123.  
61 Cfr. sul punto Cfr. A. BIANCHI – P.G. MACRÌ, La valutazione delle capacità di agire, Cedam, Padova, 
2011. 
62 Cfr. M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso dell’adulto “incapace”: dalla sostituzione al 
sostegno, in Trattato di biodiritto. I diritti in medicina, cit., p. 369. 
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nel caso di indebolimento delle capacità, più o meno evidente, indici normativi 
nazionali e sovranazionali spingono alla valorizzazione dell’autonomia residua 
dell’interessato e, di conseguenza, si rende necessario comporre la tensione tra esigenze 
di tutela e spazi di libertà da garantire anche a chi non può dirsi pienamente capace di 
scegliere.  
Nel secondo capitolo, il lavoro attraverserà i profili di maggiore rilevanza del consenso 
informato, attraverso una ricognizione delle fonti che legittimano il riferimento al 
consenso e un’analisi in chiave problematica della “costellazione di diritti”63 che ne 
costituiscono il fondamento: salute, autodeterminazione, dignità, identità, da bilanciarsi 
con scrupolosa attenzione alla cornice di riferimento. In particolare, si evidenzierà come 
in contesti complessi e dolorosi come quelli di fine vita – spesso caratterizzati 
dall’intrinseca debolezza e fragilità del paziente morente – è necessario porre 
un’attenzione particolare alle “fratture tra teoria e pratica”64: non si tratta di giustificare 
un ritorno ai vecchi paradigmi del paternalismo medico65, ma di affiancare alla pratica 
del consenso una serie di procedure che valorizzino gli aspetti fiduciari della relazione 
di cura e contribuiscano a creare un’“alleanza” tra i vari soggetti che, con ruoli e 
competenze diverse, partecipano alle decisioni66.   
Negli ultimi due capitoli, infine, l’attenzione sarà rivolta agli strumenti ai quali il diritto 
può fare riferimento per “governare” gli scenari di fine vita nei casi di perdita totale 
della capacità decisionale da parte del paziente. Qui il riferimento alla capacità – sia 
pure intesa in quel senso funzionale di cui si diceva – sfuma del tutto e, allo stesso 
modo, il consenso assume caratteristiche del tutto peculiari di fronte a soggetti che non 
hanno la possibilità di determinarsi autonomamente. Non vi è alcun profilo di capacità 
da sostenere, né una volontà attuale del soggetto rivolta verso l’adesione o il rifiuto ad 
una determinata terapia. Piuttosto, nella recente giurisprudenza in materia di incapacità 
e scelte di fine vita sembra trovare ampio spazio il riferimento alla tutela dell’identità 
                                                 
63 L’espressione è di P. ZATTI, Note sulla semantica della dignità, in Maschere del diritto, volti della vita, 
cit., p. 44.  
64 Così A. D’ALOIA, Introduzione, in Il diritto alla fine della vita. Principi, decisioni, casi, cit., p. 5. 
65 Per paternalismo medico si intende qui il modello che si limita a riconoscere nel personale sanitario 
l’unico centro decisionale rispetto alle scelte terapeutiche. Sui diversi modelli della relazione di cura v. 
infra, cap. II.  
66 A tale proposito osserva S. ROSSI, Consenso informato, cit., p. 177 – con riferimento al testo di E.D. 
PELLEGRINO – D.C. THOMASMA, Per il bene del paziente. Tradizione e innovazione nell’etica medica, 
San Paolo Edizioni, Cinisello Balsamo, 1992, p. 40: “se il paternalismo deteriore, antico e recente, deve 
essere ripudiato e combattuto, è da ritenere invece che dalla tradizione della medicina debbano essere 
recuperati proprio quello spirito e quella pratica che si richiamano al fraterno «prendersi cura», nel senso 
pieno dell’espressione, del paziente da parte del medico, nel quale si scorge l’eredità positiva del 
paternalismo”. 
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della persona67. La nozione di identità, come si vedrà meglio in seguito, non ha 
certamente un significato univoco, ma si presta ad essere utilizzata nel contesto del fine 
vita come “misura” del contributo che il paziente – nell’intreccio tra competenze del 
medico e intervento dei soggetti che, a vario titolo, si affiancano all’incapace – potrebbe 
essere in grado di apportare, “oltre le soglie dell’incapacità”68, all’interno della 
relazione di cura. 
In questo senso, il punto di partenza obbligato non può che consistere nella disamina 
della sentenza della Cassazione sul caso Englaro. Sia che si accolgano con favore le 
conclusioni della Corte69, sia che se ne sottolineino le criticità70, non si può ignorare la 
portata per molti versi rivoluzionaria della pronuncia: per la prima volta nel nostro 
ordinamento si è giunti ad affermare con limpidezza che, a determinate condizioni, 
anche ad un soggetto incapace debba essere data l’opportunità di “far sentire la propria 
voce” sulla decisione di sospendere o meno trattamenti di sostegno vitale, a partire 
“dalla sua personalità, dal suo stile di vita, dalle sue inclinazioni, dai suoi valori di 
riferimento e dalle sue convinzioni etiche, religiose, culturali e filosofiche” che si 
                                                 
67 Così si esprime la Cassazione sul caso Englaro: “il tutore ha quindi il compito di completare questa 
identità complessiva della vita del paziente, ricostruendo la decisione ipotetica che egli avrebbe assunto 
ove fosse stato capace”; ancora, il rappresentante legale è chiamato a “dare sostanza e coerenza 
all’identità complessiva del paziente e al suo modo di concepire, prima di cadere in stato di incoscienza, 
l’idea stessa di dignità della persona”.  
68 G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, in Familia, 
2004, p. 1055.  
69 Tra gli autori che hanno accolto favorevolmente la sentenza sul caso Englaro cfr. A. SANTOSUOSSO, La 
volontà oltre la coscienza: la Cassazione e lo stato vegetativo, in Nuova giur. civ. comm., 2008, II, p. 1; 
M. AZZALINI, Tutela dell’identità del paziente incapace e rifiuto di cure: appunti sul caso Englaro, cit.; 
C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure in una recente sentenza della Corte 
di Cassazione, cit.; F.D. BUSNELLI, Il caso Englaro in Cassazione, in Fam. pers. succ., 2008, p. 966, 
parla di una sua “difesa dei principi di diritto formulati da quella sentenza”; S. RODOTÀ, Perché laico, 
Laterza, Roma-Bari, 2009, p. 100, plaude alla sentenza “per la capacità di leggere il diritto per quello che 
è, e non per quello che si vorrebbe che fosse o non fosse; per il rigore dell’argomentazione; per 
l’assunzione della responsabilità propria del giudice che, di fronte a questioni difficili, non le sfugge, 
rifugiandosi in artificiosa costruzioni e negando così quella giustizia che i cittadini chiedono”.  
70 Aspramente critico sull’intero impianto della pronuncia è F. GAZZONI, Sancho Panza in Cassazione 
(come si riscrive la norma sull’eutanasia, in spregio al principio della divisione dei poteri), in Dir. fam. 
pers., 2007, pp. 107 ss. Secondo l’A. la sentenza, “sfoggiando certezze in una materia in cui di certezze 
assolute, valide cioè per tutti i cittadini, non ve ne è l’ombra, esibisce una motivazione chiaramente 
modellata in modo tale da tentare di sorreggere un certo dispositivo, al fine di favorire l’accoglimento 
della domanda, con una presa di posizione aprioristica, alquanto sorprendente e irritante, onde delle non 
poche sentenze in materia di persona che ho letto negli anni, di certo questa è la peggiore, la più lontana 
da una decisione di diritto”. Esprimono numerose perplessità sulla validità della ricostruzione della 
volontà di Eluana Englaro, come si vedrà meglio in seguito, L. NIVARRA, Autonomia (bio)giuridica e 
tutela della persona, in Europa dir. priv., 2009, p. 727; C. CASTRONOVO, Autodeterminazione e diritto 
privato, ivi, 2010, p. 1037; A. NICOLUSSI, Testamento biologico e problemi di fine vita: verso un 
bilanciamento dei valori o un nuovo dogma della volontà?, ivi, 2013, p. 457; P. MOROZZO DELLA ROCCA, 
Capacità di volere e rifiuto delle cure, ivi, 2014, p. 387. 
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sostanziano nella ricostruzione della “identità complessiva del paziente”71. Quali siano 
le opzioni giuridiche disponibili in grado di garantire questa possibilità è la domanda 
alla quale si cercherà di rispondere nei capitoli terzo e quarto. La sentenza della 
Suprema Corte, infatti, al di là della coerente soluzione data al caso di specie, ha 
lasciato all’interprete numerosi interrogativi che, peraltro, non hanno ancora trovato 
risposta in un intervento del legislatore in materia di fine vita72. 
Due sono i profili che si intendono esaminare: in primo luogo, sarà necessario vagliare 
la coerenza sistematica di istituti che sono già disciplinati da tempo in altri ordinamenti, 
quali le dichiarazioni anticipate di trattamento, la pianificazione delle cure, la 
rappresentanza legale o volontaria con riferimento ai trattamenti sanitari (si pensi al 
Betreuung tedesco e al mandat de protection future francese). Si dovrà, poi, verificare 
se ed entro quali limiti sia possibile, de iure condendo, appoggiarsi a strumenti di 
protezione dell’incapace che già esistono nel nostro ordinamento e che hanno spesso 
trovato nella giurisprudenza applicazione concreta – il riferimento va, in primis, 
all’amministrazione di sostegno, utilizzata diffusamente proprio con riferimento alle 
decisioni di fine vita73.  
La scelta di chiudere il lavoro con un’appendice finale si spiega perché, senza pretese di 
esaustività – in considerazione anche dell’incertezza che domina la materia – si è inteso 
restituire uno sguardo d’insieme all’impatto, potenzialmente dirompente, che una delle 
branche più innovative e problematiche di tutta la riflessione bioetica e biogiuridica74 
                                                 
71 Cass. civ. 16 ottobre 2007, cit.   
72 Un tentativo concreto di legiferare sul fine vita da parte del legislatore italiano si è riscontrato proprio 
all’indomani del caso Englaro. Il 26 marzo 2009, il Senato ha licenziato il “Disegno di legge in materia di 
alleanza terapeutica, consenso informato e dichiarazioni anticipate di trattamento” (c.d. ddl Calabrò), poi 
arenatosi nella discussione alla Camera. Si tratta, a fronte dei tanti progetti di legge presentati alla Camera 
e al Senato, della prima volta in cui uno dei rami del Parlamento italiano ha approvato una disciplina sul 
fine vita, peraltro accolta dalle critiche della dottrina maggioritaria. Cfr. L. D’AVACK, Il disegno di legge 
sul consenso informato all’atto medico e sulle direttive anticipate di trattamento, approvato al Senato, 
riduce l’autodeterminazione del paziente e presenta dubbi di costituzionalità, in Dir. fam., 2009, p. 1282; 
C. BRIGNONE, Testamento biologico: il Ddl licenziato al Senato rischia di modificare un quadro di 
riferimento, in Guida al diritto, 2009, n. 18, p. 98; A. CORDANO, Il disegno di legge sul testamento 
biologico: l’autodeterminazione mancata e alcune antinomie sistematiche, in Nuova giur. civ. comm., 
2009, II, p. 411. Nel marzo 2013, con Atto del Senato n. 13/2013, è stato depositano in Senato dall’On. 
Manconi un progetto di legge recante “Norme in materia di relazione di cura, consenso, urgenza medica, 
rifiuto e interruzione di cure, dichiarazioni anticipate”. Per una puntuale ricognizione del progetto di 
legge cfr. M. DI MASI, Relazione di cura, autodeterminazione e fine vita: la proposta di 
“Undirittogentile”, in Riv. crit. dir. priv., 2012, p. 661. Si tornerà in seguito su alcuni degli aspetti salienti 
dei due testi qui menzionati, assai diversi tra loro per impostazione e soluzioni proposte. Si veda infra, 
cap. IV, par. 4.2 e 4.3.  
73 V. infra, cap. IV, par. 4.1, per una ricognizione delle principali sentenze in tema di fine vita e 
amministrazione di sostegno.  
74 Per una prima introduzione al tema delle neuroscienze, anche con specifico riferimento all’ambito 
giuridico cfr. A. SANTOSUOSSO, Il dilemma del diritto di fronte alle neuroscienze, in Neuroscienze e 
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degli ultimi anni potrebbe avere rispetto ai temi di cui ci si occupa, soprattutto nel lungo 
periodo: le possibili interazioni tra neuroscienze, consenso informato e capacità della 
persona, da cogliersi nell’alveo dell’annosa questione dei rapporti tra diritto e scienza, 
costituiscono una sfida affascinante i cui termini sono ancora in gran parte da scoprire. 
Come si vedrà meglio nel prosieguo, le neuroscienze – con particolare riferimento alle 
moderne tecniche di neuroimaging75 – stanno acquistando terreno in vari ambiti del 
sapere giuridico, anche se in Italia il dibattito dottrinale è ancora piuttosto limitato76. 
Rispetto alle questioni di cui ci si occupa nella presente trattazione, si può distinguere 
un duplice profilo di interesse. Da un lato, recenti sviluppi negli studi neuroscientifici 
stanno portando alla messa a punto di meccanismi in grado di creare una connessione 
tra “cervello umano” e “cervello elettronico”. L’importanza dei progressi in questo 
campo riguarda soprattutto la possibilità di impiegare le brain computer interfaces77 per 
                                                                                                                                               
diritto, a cura di A. SANTOSUOSSO, Ibis edizioni, Pavia, 2009, p. 12 ss.; B. GARLAND, Neuroscience and 
the Law: Brain, Mind, and the Scales of Justice, Dana Press, New York-Washington D.C., 2004; A. 
OLIVEIRO, Prima lezione di neuroscienze, Laterza, Bari-Roma, 2008; A. BIANCHI, G. GULOTTA, G. 
SARTORI (a cura di), Manuale di neuroscienze forensi, Giuffrè, Milano, 2009; O.R. GOODENOUGH - M. 
TUCKER, Law and Cognitive Neuroscience, in Annual Review of Law and Neuroscience, 2010, p. 61; 
V.A. SIRONI – M. DI FRANCESCO (a cura di), Neuroetica. La nuova sfida delle neuroscienze, Editori 
Laterza, Bari, 2011; M. FARAH, Neuroethics: the ethical, legal and societal impact of neuroscience, in 
Annual Review of Psychology, 2012, p. 571. 
75 Le tecniche di neuroimaging maggiormente utilizzate sono: la risonanza magnetica funzionale 
(functional Magnetic Resounance Imaging, fMRI); la tomografia ad emissione di positroni (Positron 
Emission Tomography, PET); l’elettroencefalografia (EEG); la magnetoencefalografia (MEG). Per una 
prima distinzione si veda A. CHATTERJEE – M.J. FARAH, Neuroethics in Practice: Medicine, Mind and 
Society, Oxford University Press, New York, 2013. Cfr., inoltre, F.G. PIZZETTI, Libertà di 
autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer interfacing": un nuovo ruolo per 
l’amministratore di sostegno?, in Riv. crit. dir. priv., 2011, p. 31 ss. 
76 Le applicazioni in ambito giuridico delle neuroscienze, soprattutto con riferimento al diritto penale, 
sono già una realtà negli Stati Uniti, come si vedrà meglio nel prosieguo della trattazione. Si pensi, in 
prima battuta, alla sentenza della Corte Suprema Federale Roper v. Simmons del 2005: la decisione di 
abolire la pena di morte per gli infradiciottenni si è basata, in parte, anche sulle scoperte neuroscientifiche 
che hanno messo in luce l’immaturità dello sviluppo cerebrale negli adolescenti. Cfr. sul punto A. 
HAIDER, Roper v. Simmons: The Role of the Science Brief, Ohio St. J. Crim. L. 369 (2005-2006); D.L. 
BESCHLE, Cognitive Dissonance Revisited: Roper v. Simmons and the Issue of Adolescent Decision-
Making Competence, 52 WAYNE L. REV. 1, 40 (2006); K.M. MUTCHERSON, Minor Discrepancies: 
Forging a Common Understanding of Adolescent Competence in Healthcare Decision-Making and 
Criminal Responsibility, 58 Juv. & FAM. CT. J. 1, 1 (2007); S. SHAD, Adolescents Decision-Making: 
Reduced Culpability in the Criminal Justice System and Recognition of Capability in other Legal Context, 
14 J. Health Care L. & Pol'y 375 (2011); L. STEIMBERG, The influence of neuroscience on U.S. Supreme 
Court decisions involving adolescents’ criminal culpability, in Nature Reviews Neuroscience, 14, 513-
518 (2013). 
77 Con il termine Brain-Computer Interfaces (BCIs), come si vedrà più ampiamente in seguito, si intende 
fare riferimento alla vasta gamma di dispositivi in grado di creare dei collegamenti tra cervello umano e 
cervello elettronico. Cfr., per un quadro generale della materia, AA.VV. Combining brain-computer 
interfaces and assistive technologies: state-of-the-art and chllenges, in Iowa Law Review, 2010, vol. 95, 
1324-137; si veda, poi, il report del Nuffield Council on Bioethics, Novel neurotechnologies: intervening 
in the brain, 2013, in particolare p. 28 e ss., reperibile presso il sito 
http://nuffieldbioethics.org/project/neurotechnology/; AA.VV., Brain Computer Interface: a Review, in 
Brain-Computer Interfaces: Current Trends and Applications, a cura di A.E. HASSANIEN e A.T. AZAR, 
Springer International Publishing, 2015, p. 3 ss. 
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instaurare forme di comunicazione con l’esterno a vantaggio di soggetti che non sono 
capaci di esprimersi in modo assoluto, quindi né attraverso le parole, né con il 
movimento di parti del corpo. Da questo punto di vista, l’applicazione delle nuove 
tecnologie si inserisce nella logica del maggiore “sostegno” possibile alle capacità 
residue del soggetto, in totale coerenza con gli “strumenti” del diritto ai quali si 
dedicherà la parte centrale del presente lavoro78.  
Da un altro lato, i progressi ottenuti attraverso le tecniche di neuroimaing – quali la 
risonanza magnetica funzionale – consentono di studiare i meccanismi di collegamento 
fra neuroni e di visualizzare la localizzazione delle aree del cervello dedicate a 
specifiche funzioni cognitive.  
In particolare, è oggetto di recenti ricerche l’identificazione delle aree cerebrali 
coinvolte nella dinamica di elaborazione delle decisioni. Gli studi sui meccanismi 
decisionali sembrano costituire il preludio alla possibilità di comprendere a fondo il 
funzionamento della mente umana e, al momento attuale, permettono – senza, però, 
un’attendibilità pienamente dimostrata – sia di evidenziare con più precisione eventuali 
danni cerebrali, sia di indagare sulle capacità di scelta del soggetto. Come osserva una 
dottrina, le analisi neuroscientifiche sulle capacità cognitive di colui che presta il 
proprio consenso ad un trattamento medico potrebbero portare a “non considerare 
valida la volontà del paziente in un maggior numero di casi”79 rispetto ad una 
valutazione standard.  
Sarà necessario, in un futuro non lontano, vagliare a fondo queste nuove possibilità 
offerte dalla scienza alla luce dei valori espressi dal nostro ordinamento, senza 
dimenticare che il fine ultimo che ci si propone deve essere quello di proteggere il 
soggetto debole, anche e soprattutto da un potenziale “riduttivismo” tecnologico80. 
 
 
 
 
                                                 
78 Si sono occupati del legame tra neuroscienze e amministrazione di sostegno F.G. PIZZETTI, Libertà di 
autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer interfacing": un nuovo ruolo per 
l’amministratore di sostegno?, cit.; C. PERLINGIERI, Amministrazione di sostegno e neuroscienze, in Riv. 
dir. civ., 2015, p. 330.  
79 Così A. SANTOSUOSSO, Il dilemma del diritto di fronte alle neuroscienze, cit., p. 32.  
80 Si veda il parere del Comitato Nazionale di Bioetica “Neuroscienze ed esperimenti sull’uomo. 
Osservazioni bioetiche” del 17 dicembre 2010, consultabile su http://www.governo.it/bioetica/.  
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CAPITOLO I 
Percorsi della capacità di agire: dal “patrimonio” alle 
scelte di fine vita 
 
1. Premessa: la capacità della persona nella dogmatica del Codice Civile 
Come osserva una dottrina autorevole, “la storia più recente della capacità è la storia 
della progressiva frantumazione di un ordinato sistema normativo, chiaro nei fini e 
coerente nella tutela degli interessi”81. Appare necessario, quindi, per meglio 
comprendere le implicazioni sottese ai problemi di cui ci si occupa, tratteggiare i profili 
principali dell’antico ordine concettuale e, in via successiva, dare conto dei “nuovi fini e 
nuovi interessi”82 che emergono con specifico riferimento alle decisioni di fine vita dei 
pazienti adulti. Si è detto in precedenza che, all’interno del presente lavoro, non si 
intende affrontare la questione dei minori di età se non per cenni, dal momento la 
condizione giuridica del minore presenta variabili troppo complesse e diversificate che 
meriterebbero una trattazione specifica83.  
Com’è noto, il codice civile del 1942 si apre con un titolo espressamente dedicato alla 
persona fisica e la descrizione – sia pure priva di una vera e propria definizione 
normativa che, pertanto, rimane affidata alla successiva elaborazione dottrinale – dei 
suoi principali attributi: la capacità giuridica (art. 1 c.c.) e la capacità di agire (art. 2 
c.c.).  
Secondo una delle più raffinate ricostruzioni della capacità della persona, ancora oggi 
punto di riferimento obbligato per qualsiasi studio sul tema, la capacità giuridica 
rappresenta il profilo statico ed astratto della condizione del soggetto per il diritto e 
viene solitamente definita come l’idoneità, che si acquisisce al momento della nascita, 
ad essere titolare di diritti e di obblighi o, più in generale, di situazioni giuridiche 
soggettive84.  
                                                 
81 Così F.D. BUSNELLI, Capacità in genere, in Lezioni di diritto civile, Napoli, 1990, p. 98. Osserva l’A., 
ivi, p. 87, come “dietro all’apparente semplicità delle formule, che si ripete inalterata nel succedersi delle 
trattazioni tradizionali, il pensiero giuridico dell’ultimo decennio registra [..] evoluzioni e talora vere e 
proprie inversioni di tendenza” che “segnano la riflessione della capacità della persona al punto da 
richiedere un ripensamento dell’istituto nella sua duplice veste di capacità giuridica e capacità di agire”.  
82 Ibidem 
83 Si veda nota 38.  
84 La definizione si deve a A. FALZEA, voce Capacità, (teor. gen.), in Enc. dir., VI, Milano, 1960, p. 26.; 
in tema di capacità giuridica cfr. poi M. DOGLIOTTI , Eclissi della capacità, in Dir. fam. e pers., I, 1986, p. 
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L’aspetto “dinamico”85 della soggettività è, invece, legato alla nozione di capacità di 
agire, il cui scopo è quello di stabilire le condizioni secondo le quali il soggetto può 
effettivamente considerarsi “motore degli effetti giuridici, colui che li produce, li 
modifica, li estingue”86. Mentre la capacità giuridica rappresenta lo strumento costante e 
universalmente valido dell’astratta titolarità di diritti e di obblighi, sia pure con i rilievi 
che prima si facevano, la capacità di agire ha il compito esplicito di stabilire una 
selezione a priori tra gli individui che avviene non sul piano concettuale, bensì su 
quello operativo e fattuale87. 
L’art. 2 c.c. non si preoccupa di definire che cosa si intenda in termini generali per 
capacità di agire, ma si limita ad indicare il ruolo e il significato dell’istituto attraverso il 
riferimento alla maggiore età – fissata al compimento dei diciotto anni88 – quale 
presupposto per acquistare “la capacità di compiere tutti gli atti per i quali non sia 
stabilita un’età diversa”. Com’è evidente dall’impianto codicistico, la capacità legale di 
agire spetta solo “ai privati che il sistema reputa in grado di assumere il ruolo di 
protagonisti del traffico giuridico”89. Il legislatore del 1942, quindi, sceglie di tracciare 
una linea di confine che separa nettamente la capacità e l’incapacità di agire, in modo da 
comporre due esigenze strumentali alla sicurezza e razionalità dei traffici: da un lato, la 
protezione dell’incapace da eventuali scelte pregiudizievoli dovute alla sua immaturità; 
da un altro lato, la tutela dei terzi che hanno bisogno di conoscere in anticipo quali siano 
i soggetti con i quali validamente contrattare. E’ chiaro che, per assolvere al compito di 
indicare nel modo più funzionale possibile quali siano i privati ritenuti idonei a porre in 
essere un’attività giuridicamente rilevante, il sistema non può individuare caso per caso, 
per ogni soggetto e per ogni tipo di atto, la capacità necessaria. Per questo è stabilita una 
misura unica per tutti, facilmente accertabile, che, se pure sacrifica le “sfumature e la 
diversità”90, offre allo stesso tempo le certezze maggiori91.  
                                                                                                                                               
237; P. RESCIGNO, Capacità giuridica, in Digesto disc. priv., sez. civ., II, Torino, 1988, p. 218 ss.; P. 
STANZIONE, Capacità, I), Dir. Priv., in Enc. Giur. Treccani, Roma, 1988, p. 23; A. VENCHIARUTTI, 
Incapaci, in Digesto disc. priv., sez. civ., IX, Torino, 1993, p. 367 ss.; P. ZATTI, Corpo nato, corpo 
nascente, capacità, diritti: l’art. 1 del cod. civ. e la vita prenatale, in Maschere del diritto, volti della vita, 
cit., p. 163 ss.  
85 Cfr., tra tutti, P. STANZIONE, Capacità, I), Dir. Priv., cit., p. 8: “se alla capacità giuridica si riserva la 
funzione di designare il momento statico, di guisa che in questa veste il soggetto si presenta soltanto come 
immobile portatore di interessi, si deve ricondurre alla capacità di agire l’aspetto dinamico del diritto”.  
86 Così F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 361. 
87 Si veda sul punto l’insegnamento di A. FALZEA, voce Capacità, cit., p. 152 ss. 
88 Da ricordare che, in precedenza, la maggiore età era fissata al compimento del ventunesimo anno. 
L’abbassamento a 18 anni è stato introdotto all’art. 1 della legge 8 marzo 1975, n. 39.  
89 Si veda F. GIARDINA, Le persone fisiche, cit., p. 281.  
90 Ibidem  
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La stessa regola dell’art. 2 c.c., sia pure con qualche distinzione92, si trovava già nel 
codice del 1865 e trae origine dal rigido schematismo con il quale il Code Napoleon 
affidava il “brusco passaggio”93 dalla capacità alla incapacità legale di agire al 
raggiungimento di un’età determinata. Tuttora, nel code civil la netta linea di 
demarcazione che segna la condizione del privato si riferisce specificatamente al 
contratto “come strumento essenziale dell’autonomia dell’individuo proprietario”94. Il 
legame tra capacità di agire e contratto si conserva anche nel codice italiano: si pensi al 
necessario raccordo tra l’art. 2 c.c. e l’art. 1425 c.c. che individua le conseguenze 
dell’incapacità delle parti. Ma, nell’interpretazione successiva del sistema delineato dal 
legislatore del 1942, l’incapacità di agire finisce per assumere una dimensione 
totalizzante che esula dal solo riferimento al contratto: come altri strumenti che, nel 
diritto privato classico, erano stati formulati per trovare applicazione in ambito 
squisitamente patrimoniale, anche tale istituto viene esteso, “quasi naturalmente”95, 
all’attività del privato nel suo complesso96. La capacità di agire “costituisce una 
possibilità giuridica generale del soggetto” e, in quanto tale, “è preliminare ai singoli 
fatti attraverso i quali si svolge la soggettività giuridica ed investe ogni settore 
dell’attività umana giuridicamente rilevante”97. In parallelo, anche l’incapacità di agire, 
                                                                                                                                               
91 Cfr. L. MENGONI, La tutela giuridica della vita materiale nelle varie età dell'uomo, in Riv. trim. dir. 
proc. civ., 1982, p. 1119: “poiché il traffico giuridico esige speditezza e sicurezza, direttamente rilevante 
non è l’età biologica, che ha un andamento variabile da individuo a individuo, ma l’età cronologica o 
anagrafica, determinata in base a valutazioni tipiche”.  
92 Art. 323 c.c. del 1865: “La maggiore età è fissata al compimento dei ventuno anni compiti. Il maggiore 
di età è capace di tutti gli atti della vita civile, salve le eccezioni stabilite da disposizioni speciali”. 
Rispetto all’art. 2 c.c., la norma si caratterizzava anche per la diversa collocazione, non in apertura del 
codice, bensì all’interno del titolo dedicato a “Maggiore età, interdizione e inabilitazione”.  
93 E’ nota l’espressione, con riferimento alla regola contenuta nel codice 1865 e di diretta derivazione 
“francese”, di F. FERRARA, Trattato di diritto civile italiano, Edizione Scientifiche Italiane, Napoli, 1987 
(ristampa): “per il bisogno di sicurezza giuridica, è adottata una misura unica per tutti [..] con un brusco 
passaggio dall’incapacità assoluta alla capacità totale, dal buio alla luce del pieno meriggio”. Cfr. sul 
punto F. GIARDINA, La condizione giuridica del minore, Jovene Editore, Napoli, 1984, p. 30 ss.  
94 F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 363. Ricorda l’A. come gli interpreti del code civil fanno 
riferimento perlopiù alla capacité de contracter e alla capacité de s’obliger.  
95 F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit., p. 364.  
96 Cfr., sul punto, P. ZATTI, Rapporto educativo e intervento del giudice, in L’autonomia dei minori tra 
famiglia e società, a cura di M. DE CRISTOFARO – A. BELVEDERE, Giuffrè, Milano, 1980, in particolare p. 
250 ss. L’A., nel tracciare i principali profili del rapporto tra potestà dei genitori e incapacità del minore, 
evidenzia come, più in generale, “la distinzione stessa minore-maggiore età nasce dal terreno patrimoniale 
e più ampiamente dal terreno negoziale, conformato a esigenze proprie del campo contrattuale”. 
97 Così A. FALZEA, voce Capacità, cit., p. 164 ss. E’ necessario precisare, però, che – nonostante la 
generalità della formula all’art. 2 c.c. – esistono atti in cui la capacità di agire non è richiesta. Ciò vale, 
chiaramente, per gli effetti giuridici che possano derivare da un accadimento naturale, dunque del tutto 
estraneo alla volontà del soggetto, capace o incapace che sia. Ma anche per gli atti reali che consistono in 
attività di natura materiale, quali l’accessione (art. 934 c.c.), la specificazione (art. 940 c.c.), il 
ritrovamento (art. 927 c.c.), l’immissione (art. 936 c.c.), non è richiesta la capacità ex art 2 c.c. Vale la 
stessa considerazione con riferimento a molte dichiarazioni non negoziali, ad esempio la scoperta del 
tesoro o la richiesta di trascrizione. Sul punto, oltre a FALZEA, cfr. A. VENCHIARUTTI, Incapaci, cit., p. 
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da eccezione alla piena autonomia dei privati, si fa regola generale di portata 
tendenzialmente illimitata98. 
L’alternativa tra capacità e incapacità legare di agire, peraltro, non passa solo attraverso 
il requisito della maggiore età. All’art. 414 c.c., nella formulazione precedente alla 
riforma che ha introdotto nell’ordinamento l’amministrazione di sostegno, si prevedeva 
che dovessero essere privati della capacità di agire “il maggiore d’età e il minore 
emancipato, i quali si trovano in condizione di abituale infermità di mente che li rende 
incapaci di provvedere ai propri interessi”. La sentenza di interdizione costituisce 
dunque l’altro mezzo, dotato di massima certezza, per escludere in via preventiva ed 
assoluta determinati soggetti dalla possibilità di esplicare appieno la propria autonomia. 
La necessità di non contravvenire all’esigenza di determinare in modo certo e a priori la 
condizione di incapacità trova un’evidente conferma nella regola contenuta all’art. 416 
c.c. Il codice, infatti, si preoccupa di mantenere una continuità nell’esclusione degli 
incapaci, senza possibili intervalli di capacità, dal momento che “il minore non 
emancipato può essere interdetto o inabilitato nell’ultimo anno della sua minore età”, 
con effetto dal giorno in cui diventerà maggiorenne.  
E’ chiaro come il sistema sin qui descritto si regga su un “drastico binomio”99, frutto di 
una semplificazione strumentale alla razionalizzazione dei traffici giuridici che finisce 
per assumere la “forza attrattiva di un dogma”100. La rigida distinzione tra i privati che 
sono liberi di determinarsi e coloro che, in quanto minori o interdetti, sono esclusi 
indistintamente dall’attività giuridica, rivestiva un ruolo ordinante per la condizione del 
soggetto di diritto e conosceva ben poche eccezioni al di fuori delle espresse previsioni 
di legge.  
La totale esclusione degli incapaci dall’attività giuridica, come si è sottolineato in 
precedenza, non li priva dell’astratta idoneità ad essere o divenire titolari di diritti e di 
                                                                                                                                               
371 ss.; P. RESCIGNO, Capacità di agire, cit., p. 216; P. STANZIONE, Capacità, I), Dir. Priv., cit., p. 10. Si 
è discusso in dottrina, soprattutto in passato, sulla possibilità di estendere il requisito della capacità di 
agire – che inteso in senso stretto sembrerebbe escludere il riferimento ad “ogni fatto umano puramente 
recettizio” – anche ai casi in cui il soggetto “non agisca, ma riceva” (così A. FALZEA, voce Capacità, cit., 
p. 166). La tesi favorevole all’applicazione dell’art. 1190 c.c. – in tema di pagamento al creditore 
incapace – all’ipotesi del destinatario di una dichiarazione recettizia è sostenuta da P. RESCIGNO, 
Incapacità naturale e adempimento, Edizioni Scientifiche Italiane, Napoli, 1950, p. 240 ss. e A. 
PIZZORUSSO, Delle persone fisiche, cit., p. 144. Contra A. FALZEA, voce Capacità, cit., p. 167 ss. Secondo 
l’A. le dichiarazioni recettizie costituiscono fatti di coscienza da valutarsi in base al “criterio del 
vantaggio”. Prescindono dal requisito della capacità, quindi, le dichiarazioni che hanno unicamente effetti 
favorevoli al soggetto.  
98 Cfr. F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit, p. 378 ss. 
99 Ivi, cit, p. 364. 
100 Ibidem 
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obblighi che si sostanzia nel concetto di capacità giuridica, bensì si ricollega 
all’esistenza nell’ordinamento di specifici strumenti di sostituzione. È il legale 
rappresentante a compiere, in nome e per conto dell’incapace, tutti quegli atti i cui 
effetti si dispiegano nella sfera giuridica dell’interessato, ma che questi non può 
realizzare direttamente. Il modello che il codice civile, interpretato dalla dottrina, ha 
inteso disegnare per i soggetti privati in via assoluta della capacità di agire si è 
sviluppato lungo due binari perlopiù paralleli: da una parte, i minori di età, affidati 
normalmente alla potestà genitoriale101; dall’altra, gli interdetti, individuati con sentenza 
giudiziale e sottoposti a tutela102. Come figure intermedie, ma egualmente dotate di 
massima rigidità103 – il legislatore del ’42 ha inserito due ipotesi di incapacità relativa: 
l’emancipazione104 e l’inabilitazione105. 
Un sistema così congegnato è stato per lungo tempo caratterizzato dalla massima 
linearità. Per gli atti compiuti dall’interdetto o dall’inabilitato, l’art. 427 c.c. sancisce 
l’annullabilità su istanza degli stessi soggetti incapaci, del tutore o del curatore e degli 
                                                 
101 A partire dall’entrata in vigore del d.lgs. 28 dicembre 2013, n. 154, che ha modificato diverse norme 
del codice civile in tema di diritto di famiglia, si fa riferimento alla figura della responsabilità genitoriale.  
102 Non si deve confondere l’interdizione giudiziale con l’istituto dell’interdizione legale, disciplinato dal 
codice penale con finalità e conseguenze del tutto diverse. Pur costituendo un’ipotesi di incapacità di 
agire assoluta, l’interdizione legale trova il suo fondamento nella scelta di accompagnare alla condanna 
penale un’ulteriore sanzione che operi nell’attività di diritto privato per tutta la durata della pena. In 
particolare, l’interdizione legale è prevista, secondo gli artt. 32 e 33 c.p., per chi abbia subito una 
condanna all’ergastolo o a una pena detentiva non inferiore a cinque anni per un delitto non colposo. Il 
fine della misura, quindi, ha carattere punitivo e non certamente di tutela dell’interdetto. L’interdetto 
legale può compiere validamente gli atti a carattere personale (può sicuramente sposarsi e riconoscere un 
figlio) e, con la riforma del 1981, legge n. 689, gli è permesso di fare testamento. Per quanto riguarda gli 
atti di natura patrimoniale diversi dal testamento, secondo l’ultimo comma dell’art. 32 c.p. all’interdetto 
legale si applicano le norme civili sulla interdizione giudiziale, quindi si prevede la sostituzione di un 
rappresentante legale (il tutore). Su un punto che mette ulteriormente in luce la funzione sanzionatoria 
della interdizione legale, la disciplina si discosta nettamente da quella dell’interdizione giudiziale: 
secondo l’art. 1441 c.c. “l’incapacità del condannato in istato di interdizione legale può essere fatta valere 
da chiunque vi abbia interesse” e non, quindi, esclusivamente dall’incapace o dal suo rappresentante. 
Anzi, in dottrina è prevalente l’opinione per cui l’interdetto legale non potrebbe chiedere l’annullamento 
dell’atto che egli stesso ha posto in essere, proprio per la prevalente ratio sanzionatoria sottesa alla misura 
in esame. Cfr. sul punto A. VENCHIARUTTI, Incapaci, cit., p. 383. 
103 Parla di “carattere endemico di rigidità” in riferimento alle tradizionali misure poste a protezione 
dell’incapace A. VENCHIARUTTI, Incapaci, cit., p. 379. 
104 E’ opportuno ricordare che, ad oggi, esiste la sola figura l’emancipazione di diritto ex art. 390 c.c. che 
si ottiene come effetto automatico del matrimonio che il minore abbia contratto secondo le regole previste 
all’art. 84 c.c. Con la l. 8 marzo 1975, n. 39, la maggiore età è stata abbassata dai ventuno ai diciotto anni, 
quindi non vi era più necessità di conservare l’ipotesi dell’emancipazione giudiziale che poteva essere 
pronunciata dal giudice per i minori che avessero compiuto diciotto anni (art. 391 c.c., ora abrogato).  
105 All’art. 424 c.c. si prevede che le disposizioni sulla curatela dei minori emancipati si applicano alla 
curatela degli inabilitati. Vi è, tuttavia, una differenza fondamentale che riguarda l’esercizio dell’impresa 
commerciale: secondo l’art. 397 c.c., con autorizzazione del Tribunale e previo parere del giudice 
tutelare, il minore emancipato può esercitare un’impresa commerciale senza l’assistenza del curatore e 
“può compiere da solo gli atti che eccedono l’ordinaria amministrazione, anche se estranei all’esercizio 
dell’impresa”. L’inabilitato, invece, può solo essere autorizzato a continuare l’esercizio dell’impresa, con 
l’assistenza del curatore per tutti gli atti di straordinaria amministrazione.  
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eredi e aventi causa; in materia contrattuale, la regola è quella dell’annullabilità – su 
iniziativa dell’incapace che abbia acquistato (o riacquistato) la capacità di agire o del 
suo legale rappresentante – per i contratti compiuti direttamente dall’incapace assoluto 
(art. 1425 comma 1 c.c.); per gli atti c.d. personalissimi, che per definizione non 
ammettono rappresentanza106, sono previste espressamente una serie di regole di 
esclusione degli incapaci107. A tale proposito, è opportuno dar conto di quella opinione 
dottrinale secondo la quale, con riferimento alle “situazioni personali e personalissime, 
che si possono definire esistenziali”108, si dovrebbe prospettare il superamento della 
distinzione tra capacità giuridica e capacità di agire: se è vero che la persona rappresenta 
il cardine dell’ordinamento costituzionale, allora privare un soggetto della possibilità di 
porre in essere tutte quelle attività indissolubilmente legate allo sviluppo della 
personalità significa, di fatto, svuotare l’essenza stessa dei valori che si intendono 
tutelare. Si tratta di un orientamento che, in senso fortemente critico, ritiene che la 
dottrina dominante abbia compiuto una “trasposizione di concetti da un campo 
all'altro”109: la dicotomia capacità di agire e capacità giuridica appartiene al solo ambito 
dei rapporti patrimoniali, ma non può applicarsi alle situazioni giuridiche personali, 
poiché in queste ultime non è possibile distinguere l’astratta titolarità dall’effettivo 
esercizio. Secondo un Autore, si assisterebbe altrimenti al fenomeno della “conversione 
dell’incapacità di agire in incapacità giuridica”110, con la conseguenza di negare al 
                                                 
106 Cfr. F. SANTORO PASSARELLI Dottrine generali del diritto civile, Jovene Editore, Napoli, 2002 
(ristampa), p. 275 ss.; Afferma A. FALZEA, voce Capacità, cit., p. 192 che gli atti personalissimi “o sono 
posti in essere dal titolare della situazione giuridica e perciò da chi sarà oggetto del relativo rapporto, o 
non possono venire compiuti”. Con specifico riferimento all’interdetto, cfr. F. SCARDULLA, Interdizione 
(diritto civile), in Enc. dir., XXI, Milano, 1970, p. 949: “l’annullabilità concerne tutti gli atti compiuti 
dall'interdetto, anche quelli che la dottrina definisce personali perché attengono strettamente alla persona 
del loro autore. Con riguardo a questi ultimi deve osservarsi che essi, annullabili quando vengono posti in 
essere dall'interdetto, sono nulli se compiuti dal rappresentante legale appunto perché questi può 
sostituirsi al rappresentante solamente in quegli atti che implicano una scelta che ha esclusivamente di 
mira l'accrescimento o la conservazione del patrimonio o comunque in quei rapporti di ordine economico 
che attengono alle necessità generali dell'interdetto”. 
107 Si pensi agli artt. 84 e 85 c.c., nei quali si vieta la possibilità di contrarre matrimonio ai minori di età 
(salvo coloro che abbiano compiuto sedici anni e strettamente in presenza dei requisiti espressi dalla 
norma) e agli interdetti. Il matrimonio dell’incapace è annullabile ai sensi dell’art. 117 c.c. Allo stesso 
modo, l’art. 266 c.c. sancisce che il riconoscimento del figlio nato fuori dal matrimonio può essere 
impugnato “per l’incapacità che deriva da interdizione giudiziale”, mentre all’art. 250 ult. comma c.c. si 
impedisce il riconoscimento ai “genitori che non hanno compiuto il sedicesimo anno di età”. Sono, poi, 
incapaci di testare, secondo la disciplina dell’art. 591 c.c., coloro che non hanno compiuto la maggiore età 
e gli interdetti per infermità di mente. Anche la disciplina della donazione, ex art. 774 c.c., impedisce a 
“coloro che non hanno la piena capacità di disporre dei propri beni” di donare.  
108 Così P. STANZIONE, Capacità, I), Dir. Priv, cit., p. 7.  
109 Ancora ID., Capacità e minore età nella problematica della persona umana, Edizioni Scientifiche 
Italiane, Napoli, 1975, p. 249.  
110 Ibidem. Il fenomeno della c.d. conversione era stato messo in luce, precedentemente, da F. SANTORO 
PASSARELLI Dottrine generali del diritto civile, cit., p. 275. Critico, invece, sul punto A. FALZEA, voce 
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soggetto, in nome del dato formale dell’incapacità legale, l’esercizio di diritti 
fondamentali. Come osserva un’altra dottrina, maggiormente condivisibile, escludere a 
priori la distinzione tra capacità giuridica e capacità di agire, al di là dell’ambito 
patrimoniale, può risultare rischioso ed azzardato, poiché “un’esigenza di protezione 
può ben giustificare una nuova e diversa figura di capacità di agire in atti 
personali”111. Tale assunto, peraltro, rispecchia perfettamente la logica sottesa 
all’amministrazione di sostegno, istituto all’interno del quale le esigenze di autonomia e 
di protezione del soggetto debole si armonizzano nei termini che si vedranno nel 
prosieguo.  
 
2. Evoluzione delle misure di protezione dell’incapace  
Per far meglio risaltare il passaggio degli istituti legati alla capacità e alla 
rappresentanza dal “patrimonio” alla “persona”, è opportuno seguire la progressiva 
trasformazione subita dallo statuto giuridico dell’incapace maggiorenne, caratterizzata 
dall’alternarsi di momenti di immobilismo e svolte epocali. Invero, fino alla metà degli 
anni ’60 del secolo scorso il sistema era rimasto perlopiù invariato e caratterizzato da 
una certa linearità che prendeva le mosse da una visione tradizionale di malattia 
mentale, ancora legata ad echi di concezioni ottocentesche112. In particolare, l’infermità 
psichica – analizzata e schematizzata secondo gli inflessibili canoni della scienza 
                                                                                                                                               
Capacità, cit., p. 192 ss.: secondo l’A. nel caso degli atti personalissimi compiuti dall’incapace non vi è 
una conversione in incapacità giuridica, perché l’atto eventualmente posto in essere non è nullo, bensì 
meramente annullabile.  
111 Così F.D. BUSNELLI, Capacità in genere, cit., p. 95. Secondo l’A., dal momento che è l’atto che 
definisce la capacità, si dovrebbe, piuttosto, “uscire dal monopolio della capacità legale di agire per 
valorizzare profili di rilevanza della capacità naturale”.  
112 Si veda la riflessione di M. FOUCAULT, Storia della follia nell’età classica, Einaudi, Milano, 1993. 
L’A. compie una ricostruzione, ricca di suggestioni e di riferimenti culturali, delle modalità con cui si è 
affrontata la questione della follia a partire dal medioevo fino alla costruzione dei primi manicomi nel 
XIX sec. Se nella concezione medioevale il folle era perlopiù accettato nella società – e celebrato nell’arte 
e nella cultura – come “parte inscindibile della umana tragicità”, con l’età classica si sviluppa l’idea della 
condanna e della conseguente esclusione dalla società, sia pure su basi ideologiche diverse da quelle 
ottocentesche. Le grandi strutture di internamento, su tutte l’Hopital General di Parigi fondato nel 1656, 
erano veri e propri strumenti del potere e ospitavano tra le loro mura, in condizioni disumane, una vasta 
compagine di individui respinti dalla società: non solo folli, ma anche poveri, criminali, sifilitici, 
omosessuali e dissidenti politici, ammessi nelle case di correzione su sentenza del Tribunale. E’ con il 
XIX secolo che l’internamento diventa una modalità di cura e non più una mera forma di punizione. La 
follia acquista una dimensione propria, ma gli “insensati” sono ugualmente banditi dalla “società 
borghese” e isolati in apposite strutture in quanto ritenuti pericolosi per l’ordine sociale. I temi legati alla 
follia diventano progressivamente l’emblema della critica più generale agli strumenti di oppressione ed 
emarginazione della società nei confronti dei soggetti deboli. Tale concezione è fatta propria, in seguito, 
dai movimenti che rifiutavano i metodi tradizionali di cura delle malattie psichiche.  
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psichiatrica113 – finiva per costituire una sorta di stigma per colui che ne era affetto, 
poiché si collegava all’idea della intrinseca pericolosità sociale del malato di mente114. 
Ritenuto una minaccia per se stesso, per il proprio nucleo familiare e per la società tutta, 
l’infermo di mente, soprattutto se appartenente a classi economicamente meno agiate115, 
aveva un solo, ineluttabile destino: quello dell’internamento coatto in manicomio116. 
All’isolamento “materiale” dell’internato, posto in un’area fisicamente separata da ogni 
contatto sociale, si univa “un non meno drastico regime di isolamento giuridico 
realizzato tramite i meccanismi di generalizzata ablazione della capacità di agire”117. 
                                                 
113 G. PONTI – L. BOVIO, Un nuovo diritto per il malato di mente, o una nuova percezione della malattia 
mentale?, in Un altro diritto per il malato di mente, cit., p. 121 ss.; F. BASAGLIA (a cura di), L’istituzione 
negata. Rapporto da un ospedale psichiatrico, Einaudi, Torino, 1968, passim. 
114 Cfr. sul punto F. BASAGLIA (a cura di), L’istituzione negata. Rapporto da un ospedale psichiatrico, 
cit., passim. Il volume consiste nella raccolta di una serie di scritti e testimonianze dirette sulla 
straordinaria esperienza terapeutica dell’Ospedale Psichiatrico di Gorizia, sviluppatasi gradualmente a 
partire dal 1961. L’idea di fondo del gruppo di studiosi raccoltisi intorno a Franco Basaglia – che, 
peraltro, ha profondamente influenzato la successiva stesura della l. 180 del 1978 sull’abolizione dei 
manicomi – è quella della totale inadeguatezza dell’ospedale psichiatrico tradizionale, denunciato come 
“istituzione totale” di violenza, sopraffazione ed esclusione del malato mentale da parte della “società dei 
sani”. La concezione stessa della psichiatria ne esce radicalmente trasformata. Così, ad esempio, osserva 
F. BASAGLIA, Le istituzioni della violenza, p. 119: “la scienza ci ha detto che il malato mentale era da 
ritenersi il risultato di un’alterazione biologica, non ben identificata, di fronte alla quale non c’era altro da 
fare che accertarne supinamente la diversità. Da qui l’azione esclusivamente custodialistica delle 
istituzioni psichiatriche, come diretta espressione dell’impotenza di una disciplina che, di fronte alla 
malattia mentale, si è limitata a definirla, a catalogarla a gestirla in qualche modo”. Compito delle 
“comunità terapeutiche”, sorte nei reparti aperti dell’Ospedale goriziano, era invece quello di addivenire 
ad un modello non più gerarchico e oppressivo nei confronti dei ricoverati, bensì volto a restituire 
“soggettività” al malato di mente, attraverso la libertà di espressione, di iniziativa e di partecipazione alla 
vita della struttura. 
115 Numerosi commentatori osservano come per gli appartenenti a classi più agiate si prospettava la 
possibilità di ricevere cure in ambienti protetti, certamente lontani dalle situazioni di violenza e squallore 
tipiche dei manicomi, quali le case di cura private. A tale proposito, F. BASAGLIA, Le istituzioni della 
violenza, cit., parla di “rapporto aristocratico” rispetto al malato non sottoposto a internamento coatto. Sul 
punto L. BRUSCUGLIA, F.D. BUSNELLI, A. GALOPPINI, Salute mentale dell’individuo e tutela giuridica 
della personalità, in Riv. trim. dir. proc. civ., 1973, p. 661, osservano come l’ospedale psichiatrico fosse 
“considerato più che un mezzo terapeutico un vero e proprio luogo di custodia e di isolamento dalla 
«società dei sani» di soggetti socialmente pericolosi, scandalosi, nonché – è il caso di aggiungere – non 
abbienti”. 
116 P. CENDON, Il prezzo della follia, Il Mulino, Bologna, 1984, in particolare pp. 77 e ss. L’A., 
nell’occuparsi principalmente dei profili di responsabilità civile legati alla condizione di malattia psichica, 
compie una ricognizione della legislazione psichiatrica susseguitasi nel nostro ordinamento. La l. 36 del 
1904, rimasta invariata per oltre un sessantennio, prevedeva che dovessero essere coattivamente ricoverati 
in manicomio gli “alienati”, affetti per qualsiasi ragione da una malattia di mente. Idee cardine del 
sistema erano “l’automatismo tra disturbo psichico e pericolosità sociale” e la “concomitanza tra azione 
di custodia e azione terapeutica”, sia pure con evidenti segni di prevalenza delle intenzioni segregative dei 
ricoverati. Negli anni successivi, peraltro, si sono susseguite misure che hanno rinsaldato il sistema 
manicomiale: ad esempio, l’obbligo per gli esercenti una professione sanitaria di denunciare all’autorità 
di pubblica sicurezza le persone affette da malattie di mente o gravi infermità psichiche che dimostrino o 
diano sospetto di essere pericolose a sé e agli altri (art. 717 c.p. e art. 153 TU leggi Pubblica Sicurezza); 
annotazione nel casellario giudiziario per ricovero in manicomio e sentenza di interdizione o 
inabilitazione art. 604 n. 2 c.p.c.; la norma all’art. 420 c.c. che prevedeva la nomina di un tutore 
provvisorio per il soggetto internato; la sospensione del diritto di voto con l. 137 23 marzo 1956.  
117 Così R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 756.  
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Prima della riforma che nel 2004 ha introdotto la figura dell’amministrazione di 
sostegno, il codice civile concepiva la condizione dell’infermo di mente come un 
fenomeno omogeno, indistinto e tendenzialmente irreversibile e stabiliva la “rigida 
equazione tra infermità di mente e incapacità di agire”118: alla presenza della malattia 
mentale corrispondeva sempre la misura di protezione, soprattutto “l’ipotesi guida 
costituita dall’interdizione”119, e, allo stesso modo, non poteva esservi misura di 
protezione al di fuori dei casi di infermità descritti dal codice120.  
L’ulteriore automatismo tra internamento in manicomio e privazione della capacità – 
che aveva l’effetto di un totale e immediato “ingessamento”121 del malato di mente – era 
reso esplicito all’art. 420 c.c., poi abrogato, nel quale si prevedeva che “la nomina del 
tutore provvisorio può essere altresì disposta dal tribunale con lo stesso provvedimento 
col quale autorizza in via definitiva la custodia di una persona inferma di mente in un 
manicomio o in un altro istituto di cura o in una casa privata”.  
È soprattutto a partire dagli anni ’60, in un periodo caratterizzato da profondi 
cambiamenti sociali e culturali, che iniziano a formarsi le prime crepe nella solida 
struttura che trovava il suo fondamento, da un lato, sulla misura di ordine pubblico della 
reclusione in manicomio e, dall’altro, sui tradizionali strumenti di protezione – e di 
esclusione – dell’incapace di agire previsti dalle norme codicistiche122. Alla base del 
                                                 
118 Così U. ROMA, L’amministrazione di sostegno: i presupposti applicativi e i difficili rapporti con 
l’interdizione, in Nuove leggi civ. comm., 2004, p. 998. L’A. ricorda che le origini della corrispondenza 
tra misure di incapacitazione e malattia mentale risalgono al Code Napoleon, che all'art. 489 indicava 
come rigide manifestazioni della follia, suscettibili di condurre all'interdizione, l’imbécillité, la demence e 
il fureur”. Nel codice del 1865 e, successivamente, in quello del 1942, con l’inserimento 
dell’inabilitazione si era riconosciuta la possibilità di una graduazione dell'infermità, ma permane 
comunque “l’idea di una certa fissità della malattia di mente che non conosce la possibilità di 
un’evoluzione (o un’involuzione) graduale, tale da ampliare (o ridurne) lo spettro delle facoltà 
intellettivo-volitive; il legislatore ammette solo la completa guarigione, che legittima la revoca 
dell'interdizione, o, [..] la guarigione parziale, che giustifica la dichiarazione di inabilitazione (art.432, 
comma 1, c.c.)”. Per una ricognizione storica degli istituti dell’interdizione e dell’inabilitazione cfr. R. 
PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 779. 
119 Cfr. R. PESCARA, op. ult. cit. 
120 Cfr. M. DE ACUTIS, C. EBENE, P. ZATTI, Le cure degli interessi del malato, strumenti di intervento 
organizzato ed occasionale, in Tutela della salute e diritto privato, a cura di F.D. BUSNELLI e U. 
BRECCIA, Giuffrè, Milano, 1972: “non la malattia, come condizione della persona, è vista come possibile 
sede e causa di incapacità, ma solo un settore nosologico arbitrariamente delimitato con l’espressione 
«infermità di mente»; e, per converso, necessariamente, l’inettitudine a provvedere ai propri interessi non 
rileva che come malattia mentale”. 
121 L’espressione è di P. CENDON, Infermi di mente e altri disabili in una proposta di riforma del codice 
civile, in Pol. del dir., 1987, p. 623.  
122 Per una ricostruzione delle tradizionali misure di protezione previste dal codice civile cfr. F. 
SCARDULLA, Inabilitazione, in Enc. dir., XX, Milano, 1970, p. 841; ID., Interdizione (diritto civile), cit., 
p. 970; G. LISELLA, Interdizione “giudiziale” e tutela della persona. Gli effetti dell’incapacità legale, 
Edizioni Scientifiche Italiane, Napoli, 1984; L. BRUSCUGLIA, Interdizione, in Enc. giur., XVII, Roma, 
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mutamento vi è, senza dubbio, una rinnovata concezione della malattia mentale123 – 
secondo la quale è indispensabile rifuggire da classificazioni rigide ed uniformi, per 
accogliere le molteplici sfumature e distinzioni insite nelle patologie psichiche – che si 
accompagna alla messa in pratica di modalità terapeutiche alternative all’isolamento e 
all’esclusione. Allo stesso tempo, si sviluppa una sempre maggiore sensibilità nella 
dottrina e nella giurisprudenza, soprattutto costituzionale, rispetto all’assoluta centralità 
della persona nell’ordinamento, a prescindere dalle condizioni di infermità e di 
incapacità. Il principio personalista, idea guida immanente all’intera Costituzione 
repubblicana, trova esplicito riconoscimento nella tutela dei “diritti inviolabili 
dell’uomo, sia come singolo sia nelle formazioni sociali ove si svolge la sua 
personalità”, espressa all’art. 2 Cost.124, e si conferma in riferimento alla “pari dignità 
sociale” di tutti i cittadini, prevista dall’art. 3 comma 1, e, infine, nell’impegno della 
Repubblica per rimuovere “gli ostacoli di ordine economico e sociale, che, limitando di 
fatto la libertà e l’eguaglianza dei cittadini, impediscono il pieno sviluppo della 
persona umana”125.  
Nello scenario così delineato, l’approvazione della legge 180 del 1978126, confluita poi 
interamente nella normativa che ha istituito il Servizio Sanitario Nazionale (l. 833 del 
1978), rappresenta la prima, più profonda frattura rispetto al sistema precedente127. In 
                                                                                                                                               
1989, p. 25; E.V. NAPOLI, L’infermità di mente, l’interdizione, l’inabilitazione, Giuffrè, Milano, 1995; A. 
VENCHIARUTTI, La protezione civilistica dell’incapace, cit. 
123 Sul punto L. BRUSCUGLIA, F.D. BUSNELLI, A. GALOPPINI, Salute mentale dell’individuo e tutela 
giuridica della personalità, cit., p. 663: “la scienza psichiatrica, che già con le grandi classificazioni della 
seconda metà dell’800 ha consentito di individuare una serie di malattie mentali in base a nette 
differenziazioni fenomenologiche […] atte ad orientare il giudizio clinico diagnostico, soltanto con le 
recenti scoperte terapeutiche – soprattutto nel settore della psicofarmacologia – si è definitivamente 
svincolata da ogni residuo dell’eziologia tradizionale, legata di volta in volta ad un possesso demoniaco, 
ad uno scherzo di natura, al castigo di un peccato, ossia, in sintesi, ad un comportamento genericamente 
colpevole dell’infermo”.  
124 Cfr. D. MESSINETTI, Personalità (diritti della), in Enc. dir., XXXIII, Milano 1987, p. 371: “è indubbio 
che la definizione della persona come valore giuridico, elevato ad elemento essenziale del sistema 
normativo, assume carattere qualificante di un ordinamento giuridico. E tale riconoscimento [..] viene 
affermato da una norma specifica che, per la sua ampiezza e generalità, è capace di rappresentare la 
norma fondamentale, la fonte cioè alla quale è possibile riportare ogni specificazione concreta: l’art. 2 
Cost.” 
125 Art. 3 comma 2 Cost.  
126 Per un puntuale riferimento alla legge 180 del 1978 “Accertamenti e trattamenti sanitari volontari e 
obbligatori” si veda L. BRUSCUGLIA, Commento alla legge 13 maggio 1978, n. 180, in Le nuove leggi 
civili commentate, 1979, p. 176 ss. Cfr., inoltre, G. VISINTINI, La nuova disciplina sui trattamenti sanitari 
obbligatori per malattia mentale. Riflessi sulla nozione dei incapacità di intendere e di volere, in Riv. 
crit. dir. priv., 1984, p. 817 ss.; A. MANACORDA, L’infermità psichica tra incapacità e tutela, in Un altro 
diritto per il malato di mente, cit., p. 159 ss.; D. VINCENTI AMATO, Il modello dei trattamenti sanitari 
nella legge 180, ivi, p. 171 ss. 
127 Un primo tentativo di modificare significativamente l’impianto che caratterizzava lo statuto 
dell’infermo di mente sotto il profilo pubblicistico si ha con la legge n. 431 del 1968, con la quale viene 
introdotta l’opzione del ricovero manicomiale volontario. Nonostante la previsione venga di fatto 
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estrema sintesi, la riforma introduce la volontarietà degli accertamenti e dei trattamenti 
sanitari, regola i trattamenti obbligatori in modo coerente rispetto al quadro 
costituzionale e, nell’ambito specifico della malattia mentale, abbandona il ricorso 
obbligato all’ospedalizzazione coatta per inserire una serie di previsioni volte a 
valorizzare la dignità e la residua autonomia dell’infermo128.  
Sebbene la legge 180 del 1978 abbia portato, sul versante della legislazione 
pubblicistica, “innovazioni giudicate tra le più audaci circa il problema del ricovero dei 
sofferenti psichici”129, anche se non del tutto prive di criticità in ambito applicativo130, 
gli aspetti privatistici della materia sono rimasti del tutto invariati per oltre un ventennio 
successivo all’approvazione della riforma131. 
Oltre a riflettere una determinata concezione di malattia, la disciplina dell’infermità 
mentale, come si è già in parte accennato in precedenza, era costruita in totale sintonia 
con l’originaria vocazione patrimonialista del codice civile132. Il legislatore del 1942, 
“imbevuto di patrimonialità”133, non offriva tutela alla “persona” del disabile psichico, 
bensì si poneva lo scopo di impedire che questi – escluso dal novero dei soggetti dotati 
                                                                                                                                               
soffocata tra le “maglie della vecchia legge” (così P. CENDON, Il prezzo della follia, cit., p. 84) e il regime 
di ammissione volontaria si limiti ad affiancare, senza sostituire, l’internamento obbligatorio, lo stralcio 
di riforma costituisce la spinta per lo sviluppo di tutta una serie di esperienze anti-istituzionali – come 
quella già portata avanti da Franco Basaglia nell’ospedale psichiatrico di Gorizia – fino al definitivo 
smantellamento del vecchio sistema.  
128 Per un’analisi sintetica, ma esauriente, dei principali profili di novità introdotti dalla legge 180 del 
1978 si veda P. CENDON e A. VENCHIARUTTI, voce Sofferenti psichici, in Enc. del dir., Agg. III, Giuffrè, 
Milano, 1999, p. 1004 e ss. 
129 Così R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 759. 
130 I profili di criticità dell’applicazione pratica della nuova legge sono messi in luce da P. CENDON e A. 
VENCHIARUTTI, voce Sofferenti psichici, cit., p. 1005.  
131 Come messo in luce in più occasioni dalla dottrina, l’ordinamento italiano presentava una situazione 
anomala rispetto alle altre esperienze europee di riforma dello statuto del disabile psichico, all’interno 
delle quali sono andate di pari passo l’abolizione del sistema custodialistico e le modifiche degli aspetti 
privatistici della materia. Ci si riferisce, in particolare, alla legge francese del 1968 che ha introdotto la 
sauvegarde de justice; alla legge austriaca del 1984 che ha regolato la figura del Sachwalter 
(amministratore); alla riforma tedesca del 1992 sulla Betreuunggesetz. Pur con ovvie differenze nella 
legislazione dei diversi paesi, l’idea di fondo che ha accomunato la disciplina dei nuovi istituti di 
protezione è quella del necessario superamento dell’incapacità assoluta. Cfr. sul punto A. VENCHIARUTTI, 
La riforma della legislazione psichiatrica in Europa, in Pol. del dir., 1984, p. 163 e ss.; A. 
VENCHIARUTTI , La protezione giuridica del disabile in Francia, Spagna e Austria. Prospettive di riforma 
del sistema italiano, in Dir. fam. pers., 1988, p. 1455 ss.; ancora A. VENCHIARUTTI, Incapaci di diritto 
comparato, in Digesto disc. priv., sez. civ., IX, Torino, 1993, p. 384 e ss.; più di recente, cfr. G. CIAN, 
L’amministrazione di sostegno nel quadro delle esperienze giuridiche europee, in Riv. dir. civ., 2004, p. 
481. 
132 Parla di “concezione patrimonialista della protezione dell’incapace” M.R. MARELLA, La protezione 
giuridica dell’infermo di mente, in Riv. crit. dir. priv., 1991, p. 235.  
133 L’espressione è di P. RESCIGNO, Relazione di sintesi, in La protezione giuridica dell’insufficienza 
mentale, a cura di E. RUSSO, Edizioni Scientifiche Italiane, Napoli, 1991, p. 113. 
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di “intelletto e volontà”134 – potesse pregiudicare i propri interessi economici135 e, di 
conseguenza, quelli dei familiari e dei potenziali eredi, oltre ad ostacolare la speditezza 
dei traffici giuridici136. L’approvazione della legge 180 produce un effetto disgregante 
rispetto alla “perfetta e consequenziale simmetria”137 tra le misure di protezione previste 
dal codice civile, da un lato, e le misure di internamento e custodia negli istituti 
psichiatrici, dall’altro lato.  
Le contraddizioni di questa “riforma a metà” sono, però, molteplici. Realizzare la 
protezione civilistica dell’infermo di mente unicamente in termini di perdita parziale o 
totale della capacità di agire significa, di fatto, condannare il soggetto all’isolamento e 
all’esclusione: sebbene si siano superate le costrizioni ospedaliere, è rimasta intatta la 
“camicia di forza giuridica”138 costituita dalle regole sull’incapacità. L’assunto non vale 
solo rispetto agli atti patrimoniali, il cui compimento è precluso in via radicale 
all’interdetto ed è limitato per l’inabilitato. Per coloro che sono riconosciuti 
giudizialmente quali infermi di mente vale il “dogma della (presunta) incapacità 
generale”139 che investe tutti i settori della vita giuridica del soggetto. Anche in ambito 
non patrimoniale, dunque, la dicotomia capacità – incapacità, in origine collegata alla 
tutela di interessi rilevanti da un punto di vista economico, si è impadronita dei nuovi 
spazi oggetto del diritto civile come “milizia al seguito”140 e si è di fatto concretizzata in 
una “mortificazione dei valori della persona”141. Una normativa del tutto astratta e 
modellata su “una serie totalizzante e stereotipata di preclusioni e divieti”142 non può 
adattarsi all’evolversi irregolare della condizione di incapacità che, spesso, conosce 
                                                 
134 L. MENGONI, La tutela giuridica della vita materiale nelle varie età dell'uomo, cit., p. 1119. 
135 Osserva M.R. MARELLA, La protezione giuridica dell’infermo di mente, cit., p. 235: “è del resto 
indubbio che la stessa formula utilizzata dall’art. 414 c.c., secondo cui l’interdicendo si individua in 
funzione della sua incapacità a provvedere ai propri interessi, vada letta intendendo la parola interessi in 
senso eminentemente economico e non già in relazione alla personalità dell’infermo psichico 
complessivamente considerata”.  
136 Cfr. M. DE ACUTIS, C. EBENE, P. ZATTI, Le cure degli interessi del malato, strumenti di intervento 
organizzato ed occasionale, cit., p. 108: “non si nega che tale sistema possa essere presentato come una 
tecnica di protezione; si suggerisce però che l’interesse prevalente, oltre a quello della conservazione del 
patrimonio familiare, sia quello della spedita circolazione dei beni”.  
137 Così R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 759.  
138 ID., Introduzione, in Un altro diritto per il malato di mente, cit., p. 7. 
139 Cfr. M.R. MARELLA, La protezione giuridica dell’infermo di mente, cit., p. 244. 
140 L’espressione è di P. ZATTI, Oltre la capacità, cit. 125. 
141 Così, in senso critico, M.R. MARELLA, La protezione giuridica dell’infermo di mente, cit., p. 231. 
Osserva l’A. come il mancato riconoscimento del diritto dell’incapace di domandare la propria 
interdizione, prima della riforma del 2004, “conferma l’impressione di uno strumento utilizzato per la 
salvaguardia del patrimonio del malato mentale, contro il malato stesso”. 
142 Si veda R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 761.  
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momenti e ambiti di più o meno ampia consapevolezza e lucidità. E’ proprio in queste 
circostanze che la residua volontà espressiva dell’incapace dovrebbe essere valorizzata 
per quanto possibile, in accordo con il ruolo centrale che la dimensione esistenziale 
della persona ha assunto nell’ordinamento a seguito dell’entrata in vigore della Carta 
Costituzionale. Il “postulato di fondo”143 del diritto privato, secondo il quale ogni 
misura di salvaguardia del disabile psichico è necessariamente collegata alla preventiva 
e stabile incapacitazione, finisce col mettere in primo piano, piuttosto, “un interesse 
evanescente della collettività”144. 
Nonostante gli sforzi molteplici di dottrina145 e giurisprudenza146 – confortati da 
ulteriori aperture del legislatore rispetto al tema delle condizioni dell’incapace147 e del 
                                                 
143 R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 774.  
144 Così P. PERLINGIERI, La personalità umana nell’ordinamento giuridico, Jovene, Napoli, 1972, p. 412. 
Cfr. sul punto A. VENCHIARUTTI, Incapaci, cit., p. 374: “non sono pochi i contesti in cui la persona è 
considerata quale semplice strumento, o più esattamente quale organo, di una funzione promozionale 
della circolazione dei beni”. 
145 Come si è visto in parte in precedenza, alcuni autori hanno insistito sulla necessità di prescindere del 
tutto dal modello tradizionale in riferimento agli atti a contenuto personale e familiare. Secondo questa 
tesi, l’incapacità legale di agire potrebbe precludere o limitare solo il compimento di atti a contenuto 
patrimoniale da parte del soggetto incapace, che può comunque essere sostituito dal rappresentante legale, 
mentre rispetto agli atti c.d. esistenziali sarebbe da preferirsi il diverso parametro della capacità naturale. 
Cfr. G. LISELLA, Interdizione “giudiziale” e tutela della persona. Gli effetti dell’incapacità legale, cit.; P. 
STANZIONE, Capacità, I), Dir. Priv., cit., passim. Un altro orientamento dottrinale ha, invece, contribuito 
a costruire nel dettaglio una bozza di riforma del titolo XII, libro I, del codice civile, nella quale si 
delineavano i tratti principali di un diverso istituto di salvaguardia del disabile psichico, oltre a proporre 
modifiche sostanziali alla disciplina dell’interdizione e dell’inabilitazione, di fondamentale importanza 
per la successiva approvazione della legge sull’amministrazione di sostegno. A tale proposito, è 
opportuno ricordare il fondamentale convegno “Un altro diritto per il malato di mente”, svoltosi presso 
l’Università di Trieste nel giugno 1986, i cui atti sono raccolti nel volume a cura di P. CENDON, Un altro 
diritto per il malato di mente. Esperienze e soggetti della trasformazione, cit. Nell’incontro sono 
convogliate le diverse istanze e proposte di numerosi esponenti della dottrina civilistica, unite 
all’intervento di medici e operatori sociali, tutte comunque volte ad una modifica della disciplina 
codicistica rispettosa dei valori della persona. Dal convegno nasce l’esigenza di costruire una bozza di 
riforma sulla quale cfr. P. CENDON, Infermi di mente e altri “disabili” in una proposta di riforma del 
Codice civile, in Giur. it., 1988, IV, p. 117 e ID., Infermi di mente ed altri “disabili” in una proposta di 
riforma del codice civile. Relazione introduttiva e bozza di riforma, in Dir. fam. pers., 1992, p. 895. 
146 Si pensi all’applicazione dell’art. 3 comma 6 della legge 180 del 1978. La disposizione, con esplicito 
riferimento ai pazienti che sono sottoposti a trattamento sanitario obbligatorio, sancisce che “qualora ne 
sussista la necessità, il giudice tutelare adotta i provvedimenti urgenti che possono occorrere per 
conservare e per amministrare il patrimonio dell'infermo”. Nonostante la lettera della norma non 
comprenda la più ampia categoria dei disabili psichici, spesso i giudici tutelari hanno ritenuto di poter 
estendere il contenuto della previsione anche in favore di soggetti in trattamento volontario ovvero non 
sottoposti ad alcun trattamento, ma la cui impossibilità di provvedere ai propri interessi risulti da 
certificazione medica. Ciò che preme sottolineare, oltre alla notevole ricaduta pratica del ricorso all’art. 3 
comma 6, è l’importanza teorica del riferimento ad uno strumento flessibile di tutela dell’incapace, nel 
quale si prevede un ampio margine di apprezzamento da parte del giudice rispetto alla effettiva situazione 
del disabile psichico. Cfr. E. CECCARELLI, L’applicazione dell’art. 3, 6◦ comma, della l. 180/78 da parte 
del giudice tutelare, in Un altro diritto per il malato di mente, cit., p. 434 e ss. Pret. Milano, decr. 18 
giugno 1985, in Nuova giur. civ. comm., 1985, p. 622, con nota di A. VENCHIARUTTI.  
147 Il legislatore speciale, nel corso degli anni, ha sviluppato la tendenza a ridurre l’area dell’incapacità 
totale dell’interdetto, attraverso una serie di interventi normativi in cui emergono logiche nuove che 
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soggetto disabile148 – non sarebbe stato possibile realizzare in via interpretativa una 
disciplina organica che arrivasse a modificare significativamente gli istituti disciplinati 
dal codice civile149. È solo con l’approvazione della legge n. 6 del 2004 che si compone 
l’esigenza, avvertita da più parti, di costruire “un’adeguata soluzione giuridica al 
problema dell’incapace come problema di protezione e rispetto della persona 
umana”150.  
L’amministrazione di sostegno si è affiancata alle tradizionali figure dell’interdizione e 
dell’inabilitazione151 – come si è visto ormai del tutto inadeguate a cogliere la pienezza 
delle sfumature insite nelle ipotesi di incapacità – con l’esplicita finalità di “tutelare, 
                                                                                                                                               
tendono ad individuare, in alcuni settori specifici, soluzioni più rispondenti ai principi costituzionali. Tra 
gli esempi più significativi, è opportuno ricordare la stessa legge 180 del 1978, nella parte in cui 
conferisce il diritto all’elettorato attivo per gli interdetti, gli inabilitati e i ricoverati negli ospedali 
psichiatrici, e l’art. 13 della legge 194 del 1978, laddove si fa riferimento alla possibilità per la donna 
interdetta di presentare personalmente l’istanza di interruzione di volontaria di gravidanza, o, 
quantomeno, di confermare la richiesta se presentata dal tutore o dal marito. Sempre nell’ambito degli atti 
di disposizione del corpo, intesi in senso ampio, attribuiscono rilievo all’effettiva capacità di intendere e 
di volere dell’interessato, senza riferimento esclusivo alla capacità di agire, la legge 26 giugno 1967, n. 
458, relativa al trapianto di rene tra persone viventi; la legge 14 luglio 1967 sul prelievo del sangue ad uso 
trasfusionale; la legge 14 aprile del 1982, n. 164 che disciplina la “rettificazione di attribuzione di sesso”; 
il testo unico delle leggi in materia di disciplina degli stupefacenti, emanato con D.P.R. n. 309 del 1990, 
che riprende la legge n. 685 del 1975; il D.M. 18 marzo del 1998 relativo alla sperimentazione sui 
farmaci.  
148 Si fa riferimento, in particolare, alla “Legge-quadro per l’assistenza, l’integrazione e i diritti delle 
persone handicappate” del 5 febbraio del 1992, n. 104, all’interno della quale si fa riferimento “alla 
capacità individuale complessiva residua” per individuare le prestazioni stabilite in favore della persona 
handicappata, ma anche all’autonomia personale, alle potenziali capacità, e alle abilità del singolo, da 
inserirsi in un processo di “valorizzazione”, “promozione”, “attivazione” e “sviluppo della persona”. Sul 
punto cfr A. VENCHIARUTTI, I diritti delle persone disabili, in Trattato di biodiritto. Il governo del corpo, 
cit., p. 173 ss. In senso critico rispetto al testo normativo M.R. MARELLA, L’integrazione sociale delle 
persone disabili tra normalità e differenza, in Riv. crit. dir. priv., 1994, p. 183 ss.  
149 Cfr. R. PESCARA, Lo statuto privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello 
dell’incapacità legale, cit., p. 766: “è infatti quanto mai probabile pensare che le istanze emerse nel 
dibattito degli ultimi anni possano trovare adeguata soddisfazione nel quadro normativo dato, pur 
mobilitandosi a questo fine tutte le risorse dell’interpretazione anche spinte al limite delle loro 
possibilità”.  
150 Come osserva M. BIANCA, La protezione giuridica del sofferente psichico, cit., p. 31, non bastano i 
“risultati dell’interpretazione [..], occorre rivedere la risposta assolutista in termini di perdita della 
capacità di agire e sottoposizione alla rappresentanza necessaria” e trovare una formula appropriata alle 
diverse gradazioni e manifestazioni dell’incapacità del soggetto.  
151 Sulla figura dell’amministrazione di sostegno la letteratura è assai estesa. Si segnalano, per un primo 
inquadramento generale dell’istituto, G. BONILINI – A. CHIZZINI, L’amministrazione di sostegno, Cedam, 
Padova, 2004; G. AUTORINO STANZIONE – V. ZAMBRANO (a cura di), Amministrazione di sostegno: 
commento alla legge 9 gennaio 2004, n. 6, Ipsoa, Milano, 2004; E. CALÒ, L’amministrazione di sostegno. 
Legge 9 gennaio 2004, n. 6, cit.; U. ROMA, L’amministrazione di sostegno: i presupposti applicativi e i 
difficili rapporti con l’interdizione, cit.; S. DELLE MONACHE, Prime note sulla figura 
dell’amministrazione di sostegno: profili di diritto sostanziale, in Nuova giur. civ. comm., 2004, p. 29; G. 
FERRANDO (a cura di), L’amministrazione di sostegno: una nuova forma di protezione dei soggetti deboli, 
Giuffrè, Milano, 2005; S. PATTI (a cura di), L’amministrazione di sostegno, Giuffrè, Milano, 2005; E.V. 
NAPOLI (a cura di), Gli incapaci maggiorenni. Dall’interdizione all’amministrazione di sostegno, Giuffrè, 
Milano, 2005; G. FERRANDO – L. LENTI (a cura di), Soggetti deboli e misure di protezione: 
amministrazione di sostegno e interdizione, Giappichelli, Torino, 2006; G. SALITO e P. MATERA (a cura 
di), Amministrazione di sostegno, interdizione, inabilitazione, Cedam, Padova, 2013.  
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con la minore limitazione possibile della capacità di agire, le persone prive in tutto o in 
parte di autonomia nell’espletamento delle funzioni della vita quotidiana, mediante 
interventi di sostegno temporaneo o permanente”152. Mentre gli istituti dell’interdizione 
e dell’inabilitazione sono stati troppo a lungo strumenti “di isolamento e di esclusione 
della persona dall’insieme delle relazioni sociali”153, la disciplina introdotta con la 
legge del 2004 è esplicitamente volta a realizzare, in ossequio ai principi costituzionali 
che pongono la persona al centro dell’ordinamento, una forma di tutela “su misura” di 
tutti quei soggetti che, anche per ragioni diverse dalla mera infermità mentale154, non 
sono in grado di determinarsi autonomamente, nell’apprezzabile tentativo di non 
“annullarne i diritti e la dignità”155.  
Il cambio di passo è chiaro sin dalla norma di apertura della parte del codice civile 
espressamente dedicata all’amministrazione di sostegno: all’art. 404 si delimita l’area di 
                                                 
152 Così si legge all’art. 1 della legge 6 del 2004, peraltro non inserito all’interno del codice civile. È assai 
critico rispetto all’esclusione della norma dalla novella del Titolo XII, Libro I del c.c. S. PATTI, Una 
nuova misura di protezione della persona, in Familia, 2005, p. 225. Secondo l’A. l’articolo “è 
probabilmente destinato all’oblio perché non è stato inserito nel codice”. Considera, invece, l’art. 1 come 
“tratto fondamentale dell’intero sistema di protezione delle persone disabili” A. VENCHIARUTTI, Gli atti 
del beneficiario dell’amministrazione di sostegno. Questioni di validità, in L’amministrazione di 
sostegno. Una nuova forma di protezione dei soggetti deboli, a cura di G. FERRANDO, cit., p. 162. 
153 S. VOCATURO, L’amministrazione di sostegno, la dignità dell’uomo al di là dell’handicap, in Rivista 
del Notariato, 2004, p. 241. Secondo una dottrina critica, invece, l’amministrazione di sostegno non 
avrebbe compiuto un vero e proprio passo in avanti rispetto alle misure tradizionali. Sul punto v. F. 
GAZZONI, Manuale di diritto privato, XI ed., Edizioni Scientifiche Italiane, Napoli, 2004, p. 137: “la 
diversità sembra dunque poggiare su considerazioni, più che giuridiche, estetiche e linguistiche: 
l'interdetto e, per la straordinaria amministrazione, l'inabilitato sono incapaci di agire, salvo per gli atti 
autorizzati dal giudice, mentre il sostenuto è capace di agire, salvo che per gli atti in cui è sostituito o 
assistito dall'amministratore (art. 409 c.c.). Si può così evitare di ricorrere all'interdizione o 
all'inabilitazione, considerata come una deminutio e quindi umiliante. Il soggetto, anziché essere un 
interdetto o un inabilitato, sarà un sostenuto, né più né meno di come il cieco è un non vedente”. 
154 L’amministrazione di sostegno appare validamente applicabile a svariate situazioni di fragilità e di non 
autosufficienza. Come dimostrano anche le pronunce giurisprudenziali, è possibile nominare un 
amministratore di sostegno per gli anziani, gli alcolisti, i lungodegenti, i carcerati, i tossicodipendenti, i 
disabili fisici o psichici. Parte della dottrina, peraltro, critica tale “vocazione dell’amministrazione di 
sostegno a diventare un istituto di massa”, idoneo a indirizzarsi ad una troppo vasta “platea di possibili 
fruitori”. Così G. BONILINI – A. CHIZZINI, L’amministrazione di sostegno, cit., p. 8 ss.  
155 S. VOCATURO, L’amministrazione di sostegno, la dignità dell’uomo al di là dell’handicap, cit., p. 243. 
È interessante notare come la ratio del nuovo istituto sia in linea con quanto previsto dalla – di pochi anni 
successiva – Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità del 13 dicembre 2006 (il testo è 
reperibile in http://www.un.org/disabilities/), ratificata dall’Italia con la legge 3 marzo 2009, n. 18. Cfr. S. 
STEFANELLI, Disabilità, pari opportunità e tutele. Verso l’abrogazione delle forme di incapacità 
generale, in La protezione dei soggetti deboli. Profili di integrazione e ricerca tra America Latina ed 
Europa, a cura di A. SASSI, Istituto per gli Studi Economici e Giuridici “Gioacchino Scaduto”, Perugia, 
2011, p. 247 ss. Per un inquadramento generale dei principi che hanno ispirato la Convenzione cfr. A. 
DHANDA, Legal Capacity in the Disability Rights Convention: stranglehold of the past or lodestar for the 
future?, in Syracuse Journal of International Law and Commerce, New York, v. 34, n.2, 2007, p. 429. La 
Convenzione accoglie una nozione estremamente ampia di disabilità (Art. 1: “per persone con disabilità si 
intendono coloro che presentano durature menomazioni fisiche, mentali, intellettuali o sensoriali che in 
interazione con barriere di diversa natura possono ostacolare la loro piena ed effettiva partecipazione 
nella società su base di uguaglianza con gli altri”) e si incentra sul rispetto della dignità e dell’autonomia 
individuale dei soggetti disabili.  
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applicabilità dell’istituto alla “persona che, per effetto di una infermità ovvero di una 
menomazione fisica o psichica, si trova nell’impossibilità, anche parziale o 
temporanea, di provvedere ai propri interessi”156: l’infermità di mente cessa di essere la 
causa perlopiù esclusiva e ineluttabile del ricorso alle misure di protezione e, non a 
caso, il riferimento scompare anche nella rinnovata rubrica del Titolo XII, libro I del 
codice157. L’ampia categoria delle ragioni che comportano “l’impossibilità” – ed è 
significativo che il legislatore non parli di incapacità158 – di occuparsi dei propri 
interessi e la conseguente necessità di un intervento di sostegno calibrato sulla persona 
“priva tutta o in parte di autonomia” danno già il senso di un istituto che da un lato, è in 
grado di colmare i vuoti di tutela lasciati dal sistema tradizionale159 e, da un altro lato, 
ha regalato una nuova fisionomia alla “stessa nozione di incapace”160. 
L’amministrazione di sostegno, infatti, non comporta una meccanica privazione della 
capacità di agire, bensì consente al giudice di stabilire, in riferimento alle effettive 
esigenze di tutela dell’interessato, le modalità secondo le quali l’amministratore dovrà 
esplicare il proprio ufficio, sempre rivolto al massimo rispetto “dei bisogni e delle 
aspirazioni del beneficiario”161. Come osserva parte della dottrina162, l’amministrazione 
                                                 
156 A tale proposito, una dottrina minoritaria osserva che il legislatore avrebbe dovuto meditare 
maggiormente sull’inserimento dei disabili solo fisici, quindi in pieno possesso delle proprie capacità, 
all’interno di un istituto “incapacitante” quale l’amministrazione di sostegno. Cfr. G. COLACINO, La l. 9 
gennaio 2004 e il nuovo statuto di protezione dei soggetti “deboli”, Dir. fam. e delle persone, 2005, p. 
1446 ss. Così anche S. DELLE MONACHE, Prime note sulla figura dell'amministrazione di sostegno: 
profili di diritto sostanziale, cit., p. 38 ss. Tali autori basano la loro critica sulla convinzione che il ricorso 
all’amministrazione di sostegno debba necessariamente prevedere una qualche limitazione della capacità 
di agire. 
157 Nello stesso senso, l’innovazione della rubrica del XII, libro I c.c. è già di per sé significativa: si passa 
da “Dell’infermità di mente, dell’interdizione e dell’inabilitazione” a “Delle misure di protezione delle 
persone prive in tutto od in parte di autonomia”.  
158 Osserva U. ROMA, L’amministrazione di sostegno: i presupposti applicativi e i difficili rapporti con 
l’interdizione, cit., p. 1007, che l’utilizzo dell’espressione “impossibilità” “dissolve infatti, la suggestione 
che, per effetto di una secolare tradizione, può indurre a coniugare, per automatismo, incapacità e deficit o 
alterazione psichici. In generale, colui che è impossibilitato al compimento di una certa attività non è 
necessariamente incapace, per ragioni afferenti alle facoltà intellettivo-volitive, di compierla; mentre è 
vero che l'incapace psichico può essere riguardato, in ultima analisi, come impossibilitato a l'espletamento 
di quell'attività”. 
159 Il codice civile non conosceva ancora alcuna forma di salvaguardia – ad eccezione di quella successiva 
e insufficiente dettata all’art. 428 c.c. – per tutti quei soggetti deboli non pienamente in grado di 
amministrare i propri interessi, per i quali non era stato attivato il meccanismo di interdizione o 
inabilitazione. Del resto, l’ambito di applicazione delle misure tradizionali era circoscritto all’incapacità 
determinata dalla sola infermità mentale (così agli articoli 415 e 416 c.c.) – a parte le ipotesi della 
prodigalità, del sordomutismo e della cecità.  
160 U. ROMA, op. ult. cit., p. 1005. L’A. sottolinea l’assoluta novità del riferimento alla infermità e 
menomazione fisica, categorie prima sconosciute al codice civile, e dell’inserimento della menomazione 
psichica come categoria dalla latitudine ampia, idonea a comprendere tutte le sfumature che prima 
sfuggivano alla definizione di infermità mentale. 
161 Art. 410 c.c., rubricato “Doveri dell’amministrazione di sostegno”.  
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di sostegno è come un vestito cucito addosso alle esigenze di vita concrete del 
destinatario, secondo una logica completamente rovesciata rispetto a quella sottostante 
alla disciplina dell’interdizione e dell’inabilitazione. Alla generale condizione di 
incapacità totale dell’interdetto – e parziale per l’inabilitato – predeterminata e regolata 
nel dettaglio dalle disposizioni del codice163, si contrappone la possibilità per 
l’amministrato di sostegno di intervenire attivamente, a seconda delle zone più o meno 
estese di consapevolezza e lucidità che ancora possiede164, nel rapporto con il proprio 
amministratore, anche attraverso il compimento degli atti “che non richiedono la 
rappresentanza esclusiva o l’assistenza necessaria” e degli atti “necessari a soddisfare 
le esigenze della propria vita quotidiana”165.  
La rilevanza della cura personae nell’amministrazione di sostegno166, l’inequivocabile 
attenzione che il legislatore del 2004 ha rivolto alle necessità personali del 
beneficiario167, le modifiche sostanziali alle misure già disciplinate dal codice civile168 – 
                                                                                                                                               
162 L’espressione è stata più volte utilizzata in dottrina. Cfr. P. CENDON, La follia di addice ai convegni... 
e l’amministrazione di sostegno, in Minorigiustizia, 1999, p. 101, il quale osserva che il nuovo istituto 
dell’amministrazione di sostegno crea “abiti su misura, forme ritagliate via via sulla sagoma di quel 
sofferente”. 
163 Come si vedrà nel prosieguo, la riforma del 2004 ha introdotto un correttivo alla totale rigidità delle 
figure tradizionali all’art. 427 c.c.  
164 Così G. BONILINI – A. CHIZZINI, L’amministrazione di sostegno, cit., p. 18. Ai sensi dell’art. 410 c.c., 
l’amministratore debba tempestivamente informare il beneficiario – nonché il giudice tutelare, chiamato 
ad intervenire con opportuni provvedimenti in caso di contrasti – circa gli atti da compiere nello 
svolgimento delle proprie mansioni. In questo senso, si comprende come la riforma del 2004 abbia 
introdotto un’ampia considerazione delle volontà dell’interessato. 
165 Così si legge all’art. 409. Osserva, a tale proposito, F. GIARDINA, La persona fisica, cit., p. 304: “il 
nuovo art. 409 c.c. manifesta con estrema chiarezza la sua portata di norma di rottura con la tradizionale 
impostazione del diritto delle persone che vuole la condizione del soggetto descritta dalla rigida 
alternativa tra capacità e incapacità legale di agire”. 
166 È evidente che la nuova figura introdotta nell’ordinamento si connota per una più ampia portata, che 
investe fortemente, oltre alla tutela del patrimonio, l’ambito dei bisogni di ordine non patrimoniale del 
beneficiario. In particolare, la rilevanza della cura personae nell’amministrazione di sostegno poggia su 
solidi indici normativi, a partire dai riferimenti codicistici alla necessità, per l’amministratore, di 
provvedere agli “interessi del beneficiario” (art. 404 c.c.), all’adozione da parte del giudice tutelare di 
“provvedimenti urgenti per la cura della persona interessata” (art. 405 c.c.), alla scelta dell’amministratore 
di sostegno “con esclusivo riguardo alla cura ed agli interessi della persona del beneficiario” (art. 408 
c.c.). Non sembra trovare riscontro, quindi, una lettura restrittiva rispetto ai compiti dell’amministratore 
di sostegno, fondata sul mancato richiamo, all’art. 411 c.c., della norma relativa alla cura della persona 
prevista all’art. 357 c.c.: alcuni interpreti, anzi, sottolineano la superfluità di tale rimando, poiché la cura 
personae “fa parte della sostanza stessa dell’incarico dell’amministratore di sostegno, come compito 
essenziale ed immanente” (così G. PAGLIANI, Trattamenti sanitari, fine vita e amministrazione di 
sostegno, in Giur. merito, 2009, p. 1783). Cfr. sul punto anche E. MONTSERRAT PAPPALETTERE, 
L’amministrazione di sostegno come espansione delle facoltà delle persone deboli, in Nuova giur. civ. 
comm., 2005, II, p. 27: “l’amministrazione di sostegno non comporta una protezione dal solo punto di 
vista patrimoniale, ma anche dal punto di vista personale. È noto, infatti, che il curatore dell’inabilitato, a 
dispetto del nome, non ha compiti di cura personale, ma soltanto funzioni di assistenza nel compimento 
degli atti patrimoniali di straordinaria amministrazione. L’amministratore di sostegno, invece, al pari del 
tutore, ha (o, meglio, può avere, se ciò sia disposto nel provvedimento di nomina) la cura della persona”. 
167 Si pensi all’opinione dominante, in dottrina e in giurisprudenza, secondo la quale si può pacificamente 
annoverare tra le prerogative dell’amministratore anche quella di intervenire nel processo del consenso 
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con l’eliminazione della “incondizionata obbligatorietà della pronuncia 
interdittoria”169 – rendono l’entrata in vigore dell’amministratore di sostegno un 
momento di forte rottura rispetto al sistema precedente170. Il nuovo istituto, infatti, ha 
inciso profondamente sul rapporto tra capacità, incapacità e misure di protezione, un 
tempo “stabilito nel codice nei termini di un’alternativa netta e senza scampo” e 
                                                                                                                                               
informato ai trattamenti terapeutici nell’interesse dell’amministrato, così come è stato riconosciuto, con 
rare eccezioni, dalla giurisprudenza. Si vedano, in particolare, Trib. Modena, decreto 28 giugno 2004, in 
Riv. it. med. leg., 2005, p. 185, con nota di M. BARNI, L’amministrazione di sostegno tra opzioni mediche 
e autonomia del paziente; Trib. Modena, decreto 15 settembre 2004, in Fam. e dir., 2005, p. 85, con nota 
di F. RUSCELLO, Amministrazione di sostegno e consenso ai trattamenti terapeutici; Trib. Roma, decreto 
19 marzo 2004, in Rivista del Notariato, 2004, p. 249, con nota di E. CALÒ, L’amministrazione di 
sostegno al debutto fra istanze nazionali ed adeguamenti pratici. Di opinione contraria Trib. 
Campobasso, decreto 26 aprile 2004, in Giust. civ., 2005, p. 3175, con nota di S. PICCININI, Giusta 
risposta a una richiesta di soluzione impropria di un grave problema; Trib. Torino, decreto 26 febbraio 
2007, in Fam. e dir., 2007, p. 721, con nota di U. ROMA, Amministrazione di sostegno, cura personae e 
consenso al trattamento medico. È opportuno ricordare che la stessa Corte di Cassazione, nella più volte 
ricordata sentenza sul caso Englaro, ha affermato che “poteri di cura del disabile spettano altresì alla 
persona che sia stata nominata amministratore di sostegno (artt. 404 e ss. c.c.), dovendo il decreto di 
nomina contenere l’indicazione degli atti che questa è legittimata a compiere a tutela degli interessi di 
natura anche personale del beneficiario (art. 405, comma 4, c. c.)”.  
168 Stante la nuova disciplina prevista all’art. 414 c.c., si modificano i presupposti del provvedimento di 
interdizione del maggiorenne e del minore emancipato: ad oggi, di fronte a soggetti abitualmente infermi 
di mente, si “può” – e non si “deve” – ricorrere all’interdizione esclusivamente quando “ciò è necessario 
per assicurare la loro adeguata protezione”. 
169 U. ROMA, L’amministrazione di sostegno: i presupposti applicativi e i difficili rapporti con 
l’interdizione, cit., p. 994.  
170 Non mancano opinioni, da ritenersi qui condivisibili, nel senso di espungere dall’ordinamento 
interdizione e inabilitazione, in modo da travolgere in via definitiva, sia pure con riferimento agli adulti, 
la tradizionale nozione di incapacità di agire. Sull’abolizione di interdizione e inabilitazione si veda, ex 
multis, C. M. BIANCA, Premessa, in L’amministrazione di sostegno, a cura di S. PATTI, cit., p. 2: nella 
riforma è “mancato l’auspicato colpo d’ala dell’abolizione degli istituti dell’interdizione e della 
inabilitazione” che mantengono “tutto il loro carico penalizzante ed emarginizzante: basti pensare 
all’incapacità matrimoniale e donativa sancita a carico dell’interdetto”. È opportuno ricordare che, 
nell’aprile 2008, è stato presentato alla Camera il disegno di legge n. 210 che contiene la proposta 
dell’eliminazione dei due istituti di protezione tradizionali. Si tratta della c.d. Bozza Cendon 2007 
(Rafforzamento dell’amministrazione di sostegno e abrogazione dell’interdizione e dell’inabilitazione), 
presentata ad un convegno a Trieste del dicembre 2006 e divenuta poi proposta di legge di iniziativa 
parlamentare. Il testo è rinvenibile in Dir. fam. e pers., 2007, p. 1005 ss. Bisogna ricordare, inoltre, che 
negli ultimi anni si è assistito ad una notevole desuetudine degli istituti tradizionali. In questo senso cfr. 
A. VENCHIARUTTI, La protezione civile del sofferente psichico, in Follia e diritto, cit., p. 92 che ipotizza 
l’abbandono per desuetudine delle tradizionali figure di protezione; così anche U. MORELLO, 
L’amministratore di sostegno (dalle regole ai principi), in Notariato, 2004, p. 227. A proposito di un 
esempio concreto di disapplicazione delle figure dell’interdizione e inabilitazione cfr. R. MASONI, Un 
decennio di amministrazione di sostegno, nuove esigenze, nuove risposte, in Dir. fam. e persone, 2014, p. 
1127, riporta il caso del Tribunale di Modena che, sotto la presidenza del dott. Guido Stanzani, si è 
contraddistinto per aver dato vita a numerose sentenze assai innovative in tema di amministrazione di 
sostegno: “a Modena si è assistito ad un aumento progressivo di ricorsi del primo tipo; 52 nel 2004, poi, 
298 l'anno dopo, 330 nel 2006, 347 nel 2007, fino a raggiungere le 705 nuove iscrizioni nell'anno 2013 
[..] Alla data del 31 dicembre 2013, avanti all'Ufficio pendono circa 2400 procedure. Conformemente alla 
logica del sistema introdotto dalla riforma, si è assistito, per converso, ad una caduta verticale progressiva 
delle istanze di interdizione ed inabilitazione: 76 ricorsi nel 2004, 19 ricorsi nel 2005, 9 richieste nel 
2006, 3 nel 2007, una sola nel 2008; nessuna nel corso del 2013”.  
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divenuto oggi “mobile e fluido”171, finalmente in grado di guardare senza rigidi 
schematismi al variegato universo della debolezza e della fragilità.   
 
3. Paternalismo e antipaternalismo nel diritto privato: amministrazione di 
sostegno e scelte di fine vita 
Secondo un interessante spunto dottrinale172, la riforma dell’amministrazione di 
sostegno può coerentemente essere inquadrata in quella tendenza del diritto privato ad 
evolversi lungo due diverse direttrici, in una costante “tensione dialettica [..] a rischio 
di sbilanciamento verso uno solo dei valori in gioco”173: da una parte, al centro del 
sistema resta il “principio di autonomia” che, anzi, vede il progressivo ampliarsi del 
“potere di scelta e di autogoverno delle persone”174, anche quando sono sottoposte ad 
una misura di limitazione della capacità di agire175; dall’altra parte, si è intensificata 
l’attenzione dell’ordinamento per le esigenze di protezione di una più ampia schiera di 
soggetti “deboli”, secondo un profilo che richiama il dibattito sui modi e sui limiti del 
c.d. paternalismo giuridico.  
Rispetto all’eventualità di restringere la “libertà di un individuo [..] nell’interesse di 
quello stesso individuo”176 – che rappresenta la generale definizione di paternalismo – 
possono distinguersi, in via principale, due diverse reazioni dell’universo giuridico177.  
In primo luogo, la limitazione delle libere scelte di un soggetto può dipendere da una 
valutazione in senso sostanziale, da parte dell’ordinamento, sui possibili risultati di 
quelle scelte, ritenuti in sé dannosi o in contrasto con i principi generali del sistema. Per 
                                                 
171 G. FERRANDO, Introduzione, in L’amministrazione di sostegno, a cura di G. FERRANDO, cit., p. 4. 
172 Si intende richiamare il pensiero articolato da R. CATERINA, Paternalismo e antipaternalismo nel 
diritto privato, in Riv. dir. civ., 2005, p. 771, da cui si riprende il titolo del presente paragrafo, e ID., 
Paternalismo e autonomia, in La valutazione delle capacità di agire, cit., p. 3 ss.  
173 Così F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e gli altri istituti di tutela giuridica, cit., 
p. 29. 
174 R. CATERINA, Paternalismo e autonomia, cit., p. 8.  
175 Osserva ancora R. CATERINA, ivi, p. 13, che la legge sull’amministrazione di sostegno “nasce con 
l’intenzione di restituire libertà all’infermo e al disabile, sia prevedendo un regime di protezione più 
«leggero» che relega l’interdizione a paradigma del tutto residuale, da utilizzarsi soltanto in casi estremi; 
sia ammorbidendo lo stesso regime dell’interdizione”.   
176 Ivi, p. 3.  
177 Senza dubbio, le distinzioni sono assai più sfumate e complesse, ma la dicotomia che qui si intende 
richiamare ha il merito di restituire all’indagine una maggiore chiarezza concettuale. Rispetto al 
paternalismo giuridico si deve distinguere, ad esempio, il moralismo giuridico – che “interferisce con le 
scelte degli individui non perché esse sono inadeguate a perseguire i loro veri interessi, ma perché 
confliggono con principi morali che devono prevalere sui loro stessi interessi”. Cfr. R. CATERINA, 
Paternalismo e autonomia, cit., p. 6. Sempre lo stesso A. sottolinea che può esistere una commistione tra 
i diversi aspetti e “in alcune ipotesi potrebbe essere la stessa valutazione sostanziale di una scelta” 
(paternalismo sostanziale) “a fare presumere che essa si viziata nella sua formazione” (paternalismo 
procedurale). 
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chiarire meglio un simile concetto, è opportuno gettare un rapidissimo sguardo ad 
alcune ipotesi di “limiti paternalisti all’autonomia contrattuale”178. Si pensi, ad 
esempio, alla disciplina dell’usura (l. 7 marzo 1996, n. 108): il legislatore ha inteso 
disconoscere “la regola frutto dell’autonomia privata”179 – nella fattispecie, la clausola 
contrattuale che contiene interessi c.d. usurari – nel caso in cui risulti in violazione della 
misura stabilita dalle norme stesse. Sempre all’interno della disciplina dell’usura, 
un’altra limitazione riguarda in modo unitario sia il contenuto della regola (la clausola 
che prevede interessi, vantaggi o compensi sproporzionati), sia la condizione soggettiva 
di chi la pone in essere (la situazione di difficoltà economica e finanziaria di colui che 
promette gli interessi, i vantaggi o i compensi sproporzionati). Ancora, si possono 
ricordare l’imposizione di un canone massimo per la locazione di immobili urbani ad 
uso abitativo, stabilita dalla legge sull’equo canone; la regola che dichiara la nullità 
delle clausole di limitazione della responsabilità del vettore nei contratti di trasporto 
(art. 1681 c.c., comma 2); l’art. 5 c.c., nella parte in cui vieta gli atti di disposizione del 
corpo suscettibili di provocare una limitazione permanente dell’integrità fisica.  
Senza dubbio, si può riconoscere una forma di “paternalismo sostanziale” anche 
nell’ambito di cui ci si occupa, da indagarsi con riferimento ai limiti posti 
all’autodeterminazione del paziente – con specifico riferimento alle scelte di fine vita – 
che verranno trattati diffusamente nel corso della trattazione.  
Per il momento, si intende approfondire il diverso profilo che va sotto il nome di 
paternalismo procedurale180. Il termine così utilizzato si riferisce alla possibilità di 
restringere la libertà decisionale del soggetto non a causa di una scelta ritenuta 
obiettivamente dannosa sulla base di una valutazione a priori ed esterna, bensì in 
considerazione di una circostanza “che vizia il procedimento di formazione della 
                                                 
178 Così R. CATERINA, Paternalismo e antipaternalismo nel diritto privato, cit., p. 773. Ricorda l’A. che i 
limiti all’autonomia privata possono essere giustificati da ragioni di efficienza (per eliminare o limitare le 
esternalità negative di una determinata attività) e da ragioni redistributive che possono talvolta intrecciarsi 
con le ragioni paternalistiche.  
179 Ibidem  
180 Precisa R. CATERINA, Paternalismo e autonomia, cit., p. 4, con riferimento al volume di J. FEINBERG, 
Harm to self, Oxford University Press, 1986, p. 12 ss., che nell’ipotesi di paternalismo procedurale (o 
soft, per utilizzare una definizione del dibattito corrente in contrapposizione con l’hard paternalism) si 
potrebbe più correttamente parlare di una forma soft di anti-paternalismo, intensa nel senso che non si 
intende qui privare il soggetto della libertà di scelta tout court, bensì si tende a garantire la volontarietà, la 
libertà e la consapevolezza delle decisioni. In effetti, una tale dizione sarebbe forse da preferirsi, dal 
momento che il termine paternalismo, sia pure in questa accezione, evoca pur sempre un passato di 
espropriazione della possibilità di esprimersi sul proprio interesse che, come si è visto nel passaggio da 
interdizione/inabilitazione all’amministrazione di sostegno, non è più alla base del sistema di protezione 
dell’incapace delineato dallo stesso codice civile. 
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scelta”181. Ciò significa che le limitazioni si legittimano solo quando esistono sufficienti 
ragioni per dubitare che una decisione sia pienamente libera, informata e consapevole. 
L’ordinamento sembra muovere dalla crescente consapevolezza che esistono situazioni 
concrete nelle quali l’individuo non è in grado di valutare correttamente, al momento di 
effettuare una scelta, il proprio interesse. Per questo sono prescritte delle regole che 
possano “avvertire il soggetto”, “indurlo ad una maggiore riflessione” e colmare la 
mancata o completa conoscenza delle condizioni e del contesto della decisione182. La 
violazione dell’autodeterminazione – intesa in senso ampio – diventa, in sostanza, il 
rimedio ultimo, da utilizzarsi nel caso in cui le circostanze impediscano di superare le 
difficoltà e i vizi di formazione della scelta.  
Il ruolo crescente che il “paternalismo procedurale” sta assumendo nel sistema italiano 
si coglie immediatamente con riferimento a due delle più importanti novità legislative 
dell’ultimo decennio: la disciplina posta a tutela dei consumatori, oggi inserita nel 
Codice del Consumo (Decreto legislativo 6 settembre 2005, n. 206), e la riforma 
dell’amministrazione di sostegno. Entrambe le normative partono dal presupposto che è 
irrealistico e inappropriato – così come dimostrano anche recenti studi scientifici sui 
meccanismi cognitivi e decisionali183 – tracciare una linea di demarcazione netta tra 
“soggetti perfettamente razionali e consapevoli, capaci di regolare nel modo migliore i 
propri interessi, e soggetti totalmente incapaci di autogovernarsi, privati di ogni 
possibilità di scelta e di iniziativa”184. Piuttosto, l’attenzione di un sistema che voglia 
davvero mettere la persona in una posizione di centralità deve essere rivolta alla 
promozione e alla valorizzazione della libertà di scelta, attraverso interventi strutturati 
che creino le condizioni più adatte ad un corretto processo decisionale. Nel Codice del 
Consumo, la legge prevede tutta una serie di meccanismi volti a garantire una decisione 
ponderata e consapevole da parte del consumatore, quali gli obblighi di informazione 
                                                 
181 Cfr. R. CATERINA, Paternalismo e autonomia, cit., p. 4.  
182 Ivi, p. 5.  
183 Si pensi, in questo contesto, a due diverse branche del sapere: in primo luogo, esistono una serie di 
studi di psicologia cognitiva e di economia sperimentale che mettono in discussione la teoria della scelta 
razionale e il suo ruolo nella analisi giuridica, secondo quel filone che si è sviluppato soprattutto nella 
letteratura statunitense e che prende il nome di Behavioral law & economics. Si veda sul punto R. 
CATERINA, Paternalismo e antipaternalismo nel diritto privato, cit., soprattutto da p. 786 ss. e l’amplia 
bibliografia ivi reperibile. In secondo luogo, si intende fare riferimento alle nuove conoscenze sui 
meccanismi decisionali che hanno subito una forte spinta in avanti con l’avvento delle tecniche di 
neuroimaging prima citate (cfr. nota 75). Ciò che preme sottolineare, senza entrare eccessivamente nel 
dettaglio di questioni che ci porterebbero al di là del tema specifico della trattazione, è che il modello di 
uomo dotato di massima razionalità nelle scelte, peraltro alla base dell’impianto del Codice Civile, è 
destinato a ridimensionarsi ed assumere tratti maggiormente realistici.  
184 R. CATERINA, Paternalismo e autonomia, cit., p. 9.  
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del professionista, la disciplina del recesso, la necessità di rendere le clausole vessatorie 
oggetto di una specifica trattativa. Per quanto riguarda l’amministrazione di sostegno, si 
è cercato di sottolineare in precedenza come lo scopo principale della nuova misura di 
protezione non consista nell’espropriare il beneficiario della capacità di determinarsi in 
ogni ambito della propria esistenza, bensì nella costruzione di un “dettagliato progetto 
di aiuto”, attraverso il quale garantire la partecipazione della “persona in difficoltà”185, 
per quanto possibile, alle decisioni che lo riguardano e alla determinazione del proprio 
interesse186.  
Il quadro sin qui delineato, che mette in luce la necessità di trovare un equilibrio, anche 
attraverso interventi di “paternalismo procedurale”, tra la tutela della libertà di scelta e 
le esigenze di protezione dei soggetti deboli, si presta a fornire interessanti spunti di 
analisi per il tema di cui ci si occupa nella presente trattazione: gli scenari di fine vita, 
nella convergenza tra il profilo dell’autodeterminazione in ambito sanitario e il contesto 
di fragilità decisionale del soggetto morente, rappresentano in modo paradigmatico la 
difficoltà di comporre questi due valori fondamentali.  
Nei termini che si chiariranno nel prosieguo, il diritto all’autodeterminazione del 
paziente – sancito dalla Costituzione, oltre che da fonti sovranazionali – si esprime 
attraverso la pratica del consenso e del rifiuto all’atto medico. Se consapevole delle 
conseguenze della propria decisione e adeguatamente informato, ciascuno ha la facoltà 
“non solo di scegliere tra le diverse possibilità di trattamento medico, ma anche di 
eventualmente rifiutare la terapia e di decidere [..] di interromperla, in tutte la fasi 
della vita, anche in quella terminale”187. Si vedrà meglio in seguito cosa si intende per 
adeguatezza dell’informazione. Per adesso, si intende sottolineare che la relazione 
terapeutica è fisiologicamente caratterizzata dall’asimmetria informativa188 tra colui che 
                                                 
185 Così, efficacemente, A. BIANCHI – P.G. MACRÌ, Introduzione, in La valutazione delle capacità di 
agire, cit., p. XVI;  
186 Osservano F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e gli altri istituti di tutela 
giuridica, cit., p. 21, che “la visione soggiacente la nuova legge postula innanzitutto la preminenza 
giuridica, ma soprattutto etica dell’interesse del soggetto, la cui autonomia decisionale è fin dall’inizio 
considerata il bene primario da proteggere e promuovere”.   
187 Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. 
188 Sull’asimmetria informativa cfr. C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure 
in una recente sentenza della Corte di Cassazione, cit.; V. CALDERAI, Consenso informato, cit.; G. 
AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, in A lezione di bioetica. Temi e strumenti, 
a cura di G. VIAFORA, Franco Angeli Edizioni, Milano, 2015, p. 172 ss. Si veda, poi, l’interessante 
documento del Comitato Nazionale di Bioetica, Parere su scopi, limiti e rischi della medicina, 14 
dicembre 2001, in www.governo.it/bioetica/pareri.html, nel quale si osserva che “sul piano pratico lo 
squilibrio tra medico e paziente è ineliminabile: ma spetta certamente al medico lo sforzo di ridurre al 
massimo questa asimmetria, secondo un impegno che fa parte della sua Arte sul piano tecnico, prima 
ancora che su quello morale”.  
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si affida alle cure e il medico, detentore privilegiato delle conoscenze tecniche e 
scientifiche, oltre che investito di una posizione di c.d. garanzia189 dalla quale discende 
il corrispondente obbligo di protezione nei confronti del paziente. L’asimmetria 
informativa, peraltro, non giustifica mai l’esclusione del diretto interessato dal processo 
decisionale in ordine alle terapie – ciò sarebbe in contrasto con le statuizioni del diritto, 
oltre che con ogni principio di buona pratica medica190 –, ma impone di cercare dei 
metodi più efficaci di coinvolgimento dello stesso, proprio per colmare un divario che 
non può essere ignorato se davvero si vuole costruire un diritto modellato sulla realtà 
dei contesti di cura. In questo senso, le decisioni alla fine della vita si pongono in una 
posizione di forte eccezionalità. Il paziente morente può essere colui che vive sospeso 
negli hospices o nei reparti di cure palliative; talvolta è il paziente che entra ed esce 
dalla terapia intensiva; in altri casi ancora è un soggetto anziano, magari con 
un’insufficienza d’organo cronica che comporta numerosi e defatiganti ricoveri 
ospedalieri191. Si tratta di uno scenario che, come si è già avuto modo di sottolineare in 
precedenza, è spesso – ma, si badi bene, non sempre – caratterizzato da situazioni di 
fragilità decisionale del paziente, nel quale il rischio di “danni e abusi” si fa più 
tangibile192.   
Ciò non significa che alla debolezza del paziente morente debba necessariamente 
corrispondere una misura di protezione, quale il ricorso all’amministrazione di 
sostegno. Come osserva opportunamente una dottrina, si deve evitare con cura che “la 
flessibilità ed accessibilità dello strumento giuridico possano diventare – 
paradossalmente – un ulteriore, indesiderato strumento di controllo sulla vita delle 
                                                 
189 Sulla posizione di garanzia del medico si veda diffusamente, nella prospettiva penalistica, E. PALERMO 
FABRIS, Diritto alla salute e trattamenti sanitari nel sistema penale. Profili problematici del diritto 
all’autodeterminazione, Cedam, Padova, 2000, specialmente p. 173 ss. La posizione di garanzia che 
rileva in ambito penale ai fini della responsabilità omissiva ex art. 40, comma 2, c.p., può essere 
“originaria” – se riguarda un determinato soggetto in virtù di un suo specifico ruolo o funzione (si pensi ai 
genitori rispetto ai figli) – o “derivata”, quando è trasferita ad altri o dal titolare del bene stesso o dal 
garante a titolo originale. È questo per lo più il caso del medico cui il paziente capace (titolare del bene 
salute) si affida. Sul punto v. ancora E. PALERMO FABRIS, op. ult. cit., p. 184 s. Diversa è la situazione del 
paziente incapace naturale rispetto al quale la posizione di garanzia del medico è originaria, a causa della 
sua professione (per qualche ulteriore approfondimento in proposito ivi, p. 222 ss). 
190 Si pensi all’art. 20 del Codice di Deontologia medica, significativamente rubricato “Relazione di 
cura”, nel quale si legge che “la relazione tra medico e paziente è costituita sulla libertà di scelta e 
sull’individuazione e condivisione delle rispettive autonomie e responsabilità”.  
191 La situazione degli anziani con insufficienza d’organo allo stadio terminale è messa bene in evidenza 
dal documento SIAARTI, a cui si è fatto prima riferimento, “Grandi insufficienze d'organo end stage: 
cure intensive e cure palliative?”.   
192 Per una prospettiva clinica sul caso dei pazienti che si trovano a vivere le fasi finali della loro esistenza 
si veda il documento rilasciato dalla SIAARTI, Le cure di fine vita e l’Anestesista Rianimatore: 
Raccomandazioni SIAARTI per l’approccio al malato morente, in Minerva Anestesiologica, 2006, p. 1 ss. 
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persone, sia pure camuffato come protezione dell’individuo da se stesso o da altri”193. 
Piuttosto, secondo quanto si diceva in precedenza a proposito degli interventi di 
“paternalismo procedurale”, è necessario porre l’accento sulla necessità di migliorare e 
promuovere procedure di coinvolgimento, rafforzamento e sostegno del paziente che 
siano adeguate “alle concrete e quotidiane vicende individuali di malattia”194.  
A tale proposito, è opportuno distinguere casi diversi, ai quali l’interprete deve guardare 
con strumenti diversi. In primo luogo, vi sono circostanze nelle quali la fragilità 
decisionale non sussiste. Ciò vale soprattutto quando ci si trova di fronte alle scelte di 
fine vita poste in essere da soggetti che, se pure attraversano l’esperienza dolorosa di 
una malattia fortemente invalidante, non stanno vivendo le ultime fasi della loro 
esistenza, ma si trovano in una situazione in cui la prossimità della morte dipende 
proprio dalla decisione nel senso di interrompere (o non somministrare) una terapia di 
sostegno vitale. La delicata vicenda – umana prima che giuridica – di Piergiorgio 
Welby195, al quale sarà dato ampio spazio nel prosieguo della trattazione, è in questo 
senso emblematica196. Sul punto, si può richiamare la sentenza della Cassazione sul 
                                                 
193 Così F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e gli altri istituti di tutela giuridica, cit., 
p. 29. Cfr., poi, sul punto G. GENNARI, La protezione dell’autonomia del disabile psichico nel 
compimento di atti di natura personale, con particolare riferimento al consenso informato all’atto 
medico, in Familia, 2006, in particolare p. 755 ss., riporta una serie di casi in cui l’amministratore di 
sostegno è stato nominato per confermare le decisioni del medico senza dar conto delle opinioni del 
paziente.   
194 Così L. ORSI et al., Le cure di fine vita in Italia: il problema e la sua possibile soluzione nella 
prospettiva dei clinici, in Rivista di BioDiritto, 2015, p. 227. La stessa SIAARTI, nel documento Le cure 
di fine vita e l’Anestesista Rianimatore: Raccomandazioni SIAARTI per l’approccio al malato morente 
prima citato, suggerisce l’utilizzo di “ausili alla comunicazione: il ricorso a strumenti come opuscoli e 
video che illustrino le attività della TI e i principali problemi dei ricoverati”. Nell’esperienza clinica nord-
americana, si riscontrano diversi studi volti a dimostrare come l’utilizzo di supporti video per garantire 
una migliore informazione al paziente e ai suoi surrogates (v. infra, Cap. III) aumentino 
significativamente l’accuratezza delle decisioni nei contesti di fine vita. Cfr. sul punto A. JAIN et al., 
Video decision aids to assist with advance care planning: a systematic review and meta-analysis, in 
British Medical Journal Open, 2015, 5(6):e007491. DOI: 10.1136/bmjopen-2014-007491.  
195 Piergiorgio Welby, da anni affetto da una grave forma di sclerosi che ormai gli impediva di assolvere 
alle normali funzioni vitali, quali il nutrimento, la respirazione o anche solo la comunicazione verbale, 
senza ricorrere a macchinari e interventi vicarianti, ha chiesto al Tribunale di Roma l’autorizzazione ad 
ottenere il distacco del ventilatore che lo teneva in vita. Di fronte al diniego del giudice di merito, Welby 
si è rivolto ad un medico di sua fiducia, il dottor Mario Riccio, nei confronti del quale è stata, poi, 
formulata l’accusa di omicidio del consenziente. Sull’ordinanza del Tribunale (Tribunale di Roma, 16 
dicembre 2006, in Il corriere del merito, 2007, p. 461) e sulla pronuncia del Giudice per le Udienze 
Preliminari di Roma (GUP di Roma, 23 luglio 2007, in Nuova giur. civ. comm., 2008, I, p. 65), conclusosi 
con la citata sentenza di non luogo a procedere, si veda infra, Cap. II.  
196 Colpisce il modo in cui lo stesso Piergiorgio Welby descrive la sua situazione esistenziale, ormai 
divenuta per lui insopportabile, nel volume Lasciatemi morire, Rizzoli, Bologna, 2006. Alcuni 
significativi passi di questo scritto sono riportati anche nella sentenza del GUP di Roma, cit., in 
particolare laddove egli racconta: “oggi respiro con l’ausilio di un ventilatore polmonare, mi nutro di un 
alimento artificiale (Pulmocare) e altri elementi semiliquidi, parlo con l’ausilio di un computer e di un 
software. La notte alle volte non riesco a creare quel vuoto mentale che mi permetta di ignorare il rumore 
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caso Englaro, più volte citata nel corso della trattazione. La Suprema Corte afferma 
puntualmente che di fronte al rifiuto netto e consapevole della cura da parte 
dell’interessato rimane solo lo “spazio – nel quadro dell’alleanza terapeutica che tiene 
uniti il malato ed il medico nella ricerca, insieme, di ciò che è bene rispettando i 
percorsi culturali di ciascuno – per una strategia della persuasione, perché il compito 
dell’ordinamento è anche quello di offrire il supporto della massima solidarietà 
concreta nelle situazioni di debolezza e di sofferenza; e c’è, prima ancora, il dovere di 
verificare che quel rifiuto sia informato, autentico ed attuale. Ma allorché il rifiuto 
abbia tali connotati non c’è possibilità di disattenderlo in nome di un dovere di curarsi 
come principio di ordine pubblico”197.  
In molti altri casi, invece, bisognerà colmare la fragilità “fisiologica” di cui si diceva 
attraverso un’opera di comunicazione adeguata da parte dei medici, in modo da 
coinvolgere sia il malato morente, sia i familiari che, nel contesto del rapporto di cura, 
assumono la qualifica di protettori naturali 198 e rivestono spesso un importante ruolo di 
supporto, anche psicologico, per il paziente. 
In altre ipotesi ancora, senza dubbio più complesse, l’affievolimento “patologico”199, 
più o meno intenso, della capacità decisionale del soggetto può essere tale da rendere 
necessario l’intervento di una figura istituzionalizzata. Il riferimento va, in primo luogo, 
all’amministrazione di sostegno, che, come osserva la giurisprudenza, “è una forma di 
                                                                                                                                               
del ventilatore polmonare e allora quell’ansare rauco da bestia ferita a morte mi invade il cervello, mi 
paralizza i neuroni, ne blocca la sinapsi, tramuta tutte le percezioni in terrore”.  
197 Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. 
198 Si assume il termine, coniato a partire soprattutto dall’esperienza francese, nel senso indicato, ad 
esempio, da U.G. NANNINI, Il consenso al trattamento medico. Presupposti teorici e applicazioni 
giurisprudenziali in Francia, Germania e Italia, Giuffrè, Milano, 1989, soprattutto a p. 348 ss. e p. 510 
ss. I protettori naturali sono intesi, cioè, come coloro che vengono a trovarsi di fatto, anche 
indipendentemente da un eventuale rapporto giuridico, in una posizione di garanzia nei confronti di altri 
soggetti. Tra i protettori naturali rientrano i familiari e le persone legate da un particolare vincolo 
affettivo. Sul punto cfr. anche M.A. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., p. 257. 
Ricorda l’A. che “le affermazioni che negano la rilevanza della volontà dei familiari sono legate al 
superamento di vecchie concezioni, ancorate al modello paternalistico, del rapporto medico-paziente, in 
base alle quali si tendeva ad escludere lo stesso dall’informazione e dalle decisioni scegliendo come 
interlocutori privilegiati i parenti. Se questa concezione del rapporto medico-paziente è ormai superata, 
non può tacersi della necessità di recuperare il ruolo di supporto delle persone vicine al malato, per lo 
meno con riferimento alle situazioni di indebolimento della capacità decisionale”. Tale necessità è 
recepita anche dalla categoria medica. Cfr. il documento SIAARTI, Le cure di fine vita e l’Anestesista 
Rianimatore: Raccomandazioni SIAARTI per l’approccio al malato morente, cit., passim, all’interno del 
quale si riconosce la necessità di informare e coinvolgere i familiari in ordine alle decisioni di fine vita. 
199 Per una prospettiva clinica sui possibili casi di fragilità decisionale che necessitano di un intervento 
strutturato, quale la nomina di un amministratore di sostegno, cfr. i saggi che si trovano in A. BIANCHI – 
P.G. MACRÌ, La valutazione delle capacità di agire, cit. In particolare A. STRACCIARI, La disabilità 
cognitiva di origine neurologica, p. 111 ss.; V. VOLTERRA, La fragilità decisionale di natura 
psichiatrica, ivi, p. 149; D. HEROLD, D. PIERINI, A. CANTAGALLO, La consapevolezza di sé e i suoi 
disturbi, p. 187.  
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tutela ampia [..], propositiva e non inibitoria, personalizzata, modulabile e non 
standardizzata, frutto di una concezione dei diritti delle fasce deboli della popolazione 
veramente conforme ai fini costituzionali di promozione del pieno sviluppo della 
persona umana”200. Si è detto più volte che si tratta di una misura dal contenuto 
elastico, che prevede il coinvolgimento del beneficiario, per quanto possibile, sia nella 
fase della nomina che nel successivo svolgersi dell’attività dell’amministratore e ha già 
trovato applicazione rispetto alla “sostituzione/accompagnamento nelle scelte 
terapeutiche”201. La stessa categoria medica riconosce nell’amministrazione di sostegno 
uno strumento con forti potenzialità, in grado di adattarsi ai complessi scenari di fine 
vita202.  
In alcuni sistemi, che in parte si analizzeranno in seguito, la legge prevede una figura ad 
hoc alla quale sono affidati profili di assistenza e sostegno del malato. In Francia, ad 
esempio, si apprezza il ruolo della personne de confiance, scelta dal paziente tra la 
schiera dei soggetti a lui più vicini (i c.d. proches), che non si limita ad esplicare le 
proprie funzioni solo quando l’interessato non sarà “più in grado di esprimere la sua 
volontà e di ricevere le informazioni necessarie a tal fine”203, ma può intervenire – 
laddove il malato lo desideri – anche nei momenti precedenti alla perdita di capacità 
decisionale, per assistere il designante nei colloqui con i medici e aiutarlo nelle scelte.  
Come osserva una dottrina autorevole, “quando la scelta che si deve fare è tale che il 
senso dell’esistenza di una persona ne è coinvolto, e quando, addirittura, si decide 
«dell’esistenza», allora il rispetto della personalità [...] esige che il minimo contributo 
che una persona possa dare a rendere la decisione armonica con la sua storia, la sua 
identità, il suo mondo di valori, debba essere valorizzato”204. Ciò può essere realizzato, 
                                                 
200 Così una delle prime pronunce in materia di amministrazione di sostegno: Trib. di Pinerolo, 4 
Novembre 2004 e 9 novembre 2004, in Nuova giur. civ. comm, 2005, I, p. 1 e ss., con nota di A. 
VENCHIARUTTI, Poteri dell’amministratore di sostegno e situazione del beneficiario. 
201 Cfr. sul punto M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso dell’adulto “incapace”: dalla 
sostituzione al sostegno, cit., p. 392. Per una panoramica sui casi di nomina dell’amministratore di 
sostegno rispetto all’ambito della relazione medica cfr. P. CENDON – M. ROSSI, Amministrazione di 
sostegno. Motivi ispiratori e applicazioni pratiche, Utet, Torino, 2009, soprattutto p. 295 ss.   
202 Il documento SIIARTI su Grandi insufficienze d'organo “end stage”: cure intensive e cure palliative?, 
cit., p. 12, inserisce l’amministratore di sostegno, accanto ai prossimi congiunti e ai fiduciari, in quella 
che viene definita la “rete di prossimità del malato” e gli attribuisce il ruolo di “rappresentarne al meglio  
quando necessario, interessi e volontà secondo una visione delle cure centrate sul malato e sulla sua 
famiglia e non più sul medico e/o sulla malattia”. Per una prospettiva medico legale sull’istituto 
dell’amministrazione di sostegno cfr. A. APRILE – P. BENCIOLINI, Il ruolo della medicina legale clinica 
nell’amministrazione di sostegno. Prime esperienze casistiche, in Riv. it. med. leg., 2005, p. 89 ss.  
203 Così si legge all’1111-6 del Code de la santé publique, sul quale si tornerà in seguito.  
204 P. ZATTI, Il tragico caso di Carmelo P. (Spunti in tema di limitata capacità di fatto), in Maschere del 
diritto, volti della vita, cit., p. 142. Secondo l’A. il diritto “conosce situazioni e norme in cui proprio ciò è 
richiesto. Le conosce, ancora, riguardo al minore: il rispetto delle inclinazioni, l’ascolto imposto anche al 
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in primo luogo, se si instaura con la persona che si vuole aiutare a decidere una 
relazione – con il medico, con i familiari coinvolti, con i legali rappresentanti – “che ne 
coltivi e sostenga le possibilità di capire e di manifestare la sua preferenza”205, 
attraverso la quale è possibile compensare gli aspetti di debolezza o insufficienza della 
capacità di espressione residua dell’interessato. La necessità di coinvolgere 
l’interessato, peraltro, si pone in linea sia con indici normativi nazionali – si pensi 
all’art. 33 della l. n. 833/1878, istitutiva del Servizio sanitario nazionale, in cui si 
prevede che anche nell’ipotesi di trattamento sanitario obbligatorio devono ricercarsi 
iniziative “rivolte ad assicurare il consenso e la partecipazione da parte di chi vi è 
obbligato” – sia sovranazionali: l’art. 6 della Convenzione di Oviedo sui diritti 
dell’uomo e la biomedicina206 afferma che “le persone che non hanno la capacità di 
dare un consenso” devono essere “associate nei limiti del possibile alla procedura di 
autorizzazione” dell’intervento medico accanto al loro rappresentante legale.  
L’ultimo caso, al quale si dedicheranno interamente i capitoli terzo e quarto, riguarda il 
paziente che ha perso del tutto la capacità di manifestare i propri intendimenti rispetto 
alle scelte di fine vita: si passa, dunque, dalla fragilità del decidere all’impossibilità del 
decidere, quantomeno in via attuale, secondo i rilievi che si faranno nel prosieguo della 
trattazione. Sin da ora, è opportuno sottolineare che esistono due ipotesi da tenere 
distinte: da un lato, vi sono soggetti che non sono mai stati capaci di prendere decisioni, 
rispetto ai quali si apre la questione dei possibili limiti da porre ad una scelta eteronoma. 
Dall’altro lato, la condizione dei pazienti che hanno perduto la possibilità di esprimersi, 
in via del tutto irreversibile o meno, rende necessaria un’analisi sulle modalità con le 
quali è possibile permettere al soggetto di dare un “contributo” che orienti la relazione 
di cura alla fine della vita, attraverso strumenti che si allontanano dal riferimento alla 
capacità, piena o residua, dell’interessato.  
                                                                                                                                               
di sotto delle soglie di capacità di fatto e ritenute sufficienti a richiedere il consenso; e le conosce riguardo 
all’interdetto, come dimostra ancora la norma sull’interruzione di gravidanza, e i principi elaborati per 
mantenere il più possibile elementi di consensualità nel trattamento dell’infermo di mente”.  
205 P. ZATTI, Il tragico caso di Carmelo P. (Spunti in tema di limitata capacità di fatto), cit., p. 141.  
206 La Convenzione è stata adottata dal Consiglio d’Europa il 4 aprile 1997. Per quanto riguarda l’Italia, la 
Convenzione è stata ratificata con legge n. 145/2001. Così dispone l’art. 3 della legge: “Il Governo è 
delegato ad adottare, entro sei mesi dalla data di entrata in vigore della presente legge, uno o più decreti 
legislativi recanti ulteriori disposizioni occorrenti per l'adattamento dell'ordinamento giuridico italiano ai 
principi e alle norme della Convenzione”. Come messo in luce dalla Corte di Cassazione nella più volte 
citata sentenza sul caso Englaro, nonostante manchino ancora i decreti attuativi del Governo per la 
ratificazione della Convenzione di Oviedo previsti all’art. 3 della legge n. 145/2001, i principi in essa 
espressi hanno “una funzione ausiliaria sul pianto interpretativo” e il testo deve essere utilizzato 
“nell’interpretazione di norme interne al fine di dare a queste una lettura il più possibile ad esso 
conforme”.  
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4. Una concezione funzionale di capacità 
Nei paragrafi precedenti si è visto come, con l’entrata in vigore della legge che ha 
introdotto l’amministrazione di sostegno, i consolidati meccanismi di esclusione 
dell’incapace hanno lasciato il posto a modalità di partecipazione e valorizzazione 
dell’autonomia decisionale. Al centro del sistema di protezione vi sono oggi i bisogni e 
gli interessi che, per quanto possibile, l’incapace stesso ha contribuito ad individuare. 
Peraltro, è opportuno ricordare come la stessa visione di fondo caratterizzi anche il 
nuovo statuto giuridico del minore di età che, un tempo, poggiava su almeno due dogmi 
fondamentali: “la concezione dei minori come categoria astratta e generalizzata”207, 
alla stregua degli infermi di mente di cui si è detto, e l’indiscriminata soggezione alla 
potestà genitoriale, sia per gli aspetti patrimoniali che per quelli più strettamente 
personali208. Il passaggio al minore come “soggetto di diritti”209, portatore di interessi 
non solo in divenire, ma anche da tutelarsi nel presente210, si coglie attraverso alcuni 
momenti fondamentali che trovano un fortunato approdo nel concetto di capacità di 
discernimento. La nozione di capacità di discernimento, sia pure non del tutto estranea 
alla nostra tradizione dottrinale211, si è sviluppata con riferimento specifico al minore a 
partire dai testi delle Convenzioni internazionali e viene introdotta per la prima volta nel 
diritto di famiglia italiano con la modifica del 2001 alla legge che disciplina l’adozione 
(n. 184 del 1983)212. L’ingresso nel codice civile rappresenta un’ulteriore e definitiva 
                                                 
207 Cfr. F.D. BUSNELLI, Capacità ed incapacità di agire del minore, in Dir. fam. e pers., 1982, p. 54 ss.  
208 Vale la pena di ricordare che, fino agli anni ’60, tra gli interpreti si ragionava del minore in termini di 
mero “oggetto” di protezione, in un rapporto con il genitore – o, in assenza, con il tutore – che si tingeva 
di chiare sfumature autoritarie. Il richiamo all’incapacità “generale e totale di agire”, secondo 
l’insegnamento della tradizione codicistica, esauriva l’indagine sullo statuto giuridico del minore. Si veda, 
ad esempio, A. CICU, La filiazione, nel Trattato Vassalli, III, 2, Utet, Torino, 1969, p. 349: “se si potesse 
considerare il figlio come oggetto, anziché soggetto di diritto, il rapporto potrebbe configurarsi come 
identico od analogo a quello che si ha nel diritto di proprietà. Ma se anche è possibile per certi riguardi 
considerare il figlio come entità fisica, alla stregua di una cosa, non è come tale che esso viene in 
considerazione nel rapporto di patria potestà”. 
209 In questo senso, ex multis, cfr. P. STANZIONE, Capacità e minore età nella problematica della persona 
umana, cit., passim; F.D. BUSNELLI – F. GIARDINA, La protezione del minore nel diritto di famiglia 
italiano, in Giur. it., 1980, p. 197 ss.;  
210 Cfr. M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., p. 93: l’A. riporta come spesso in 
dottrina, anche tra gli autori particolarmente attenti alle esigenze di tutela del minore, si tendeva a parlare 
di interesse del minore come “tutto proiettato verso il futuro”.  
211 Si utilizzava l’espressione “capacità di discernimento” per riferirsi alla capacità naturale, come 
sinonimo della “capacità di intendere e di volere”. Così, ad esempio, F. SANTORO PASSARELLI, Dottrine 
generali del diritto civile, 9 ed., Jovene Editore, Napoli, 1970, p. 37: “quando manchi quella che la legge 
chiama capacità d’intendere o di volere, ossia il discernimento”. In ambito penale, il codice Zanardelli 
faceva riferimento testuale al “discernimento” (art. 54), poi sostituito dal codice Rocco con l’attuale 
“capacità di intendere e di volere” di cui all’art. 98. 
212 Cfr. sul punto F. GIARDINA, Commento art. 1 e 2 c.c, cit., p. 383: “la disciplina dell’adozione 
rappresenta, come le è consueto [..] una fuga in avanti del diritto della famiglia e delle persone, un piccolo 
sistema che spesso anticipa le trasformazioni generali del più ampio sistema in cui è inserito”.  
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consacrazione dell’istituto: dapprima limitato all’art. 155 sexies, in tema di ascolto del 
minore nella procedura di separazione dei coniugi213, il richiamo testuale alla capacità di 
discernimento arriva ad assumere una “più capillare”214 estensione a seguito della 
recente riforma della filiazione, avviata dalla legge n. 219 del 2012 e completata con il 
d. lgs. n. 154 del 2013215. Per la prima volta, il legislatore del codice utilizza 
l’espressione “capacità” al di fuori degli istituti tipici di riferimento e attribuisce al 
minore un peso nuovo e di rilievo nelle dinamiche familiari.  
Di fronte all’ampliarsi degli spazi di autonomia del minore nel diritto civile – legati a 
doppio filo alla sempre maggiore rilevanza assunta dalla capacità di discernimento 
quale criterio per stabilire, caso per caso, la misura della partecipazione diretta 
dell’interessato alle scelte che lo riguardano – si trasforma, di conseguenza, l’istituto 
della potestà: prima solo “patria”, poi riferita ad entrambi i genitori, infine, con l’ultima 
riforma della filiazione, sostituita dalla nuova, indicativa dizione “responsabilità 
genitoriale”216, da esercitarsi “tenendo conto delle capacità, delle inclinazioni naturali e 
delle aspirazioni del figlio”217.  
È evidente che, in un sistema così rinnovato, la nozione di capacità legale di agire 
incardinata nell’impianto codicistico è da considerarsi ormai superata nelle sue 
coordinate tradizionali. Come si è detto, si tratta di un istituto che ha perso 
irrimediabilmente il ruolo di criterio ordinante dell’attività dei privati e che rivela tutta 
la sua inadeguatezza soprattutto nell’insieme degli ambiti in cui emergono con forza 
interessi strettamente personali. Le esigenze di certezza e di tutela dell’affidamento che 
la capacità legale ancora protegge sono da riferirsi agli atti di disposizione patrimoniale 
– ad eccezione dei c.d. atti minuti della vita quotidiana218 – rispetto ai quali si 
                                                 
213 L’articolo è introdotto dalla legge n. 54 del 2006 che ha disciplinato l’affido condiviso dei figli 
nell’ambito della separazione personale dei coniugi.  
214 M. PICCINNI, La persona fisica, in M. PICCINNI – C.M. MAZZONI, Tratt. dir. priv. a cura di G. IUDICA e 
P. ZATTI, Giuffrè, Milano, in corso di pubblicazione.  
215 La l. n. 219/2012 ha modificato in questo senso gli artt. 250 e 315 bis c.c.; il d.lgs. n. 154/2013 gli artt. 
252, 262, 316, 336, 336 bis, 337 octies, 348, 371 c.c. Per un primo commento alla riforma cfr. Lo status 
di figlio, a cura di P. RESCIGNO, in Giur. it., 2014, p. 1261 ss. 
216 Rispetto alla nuova formulazione cfr. P. SCHLESINGER, Il D.Lgs. n.154 del 2013 completa la riforma 
della filiazione, in Fam. e dir., 2014, p. 445. L’A., nonostante osservi come il “calco lessicale” non sia 
pienamente riuscito, sottolinea comunque la novità positiva apportata dalla sostituzione anche linguistica 
del vecchio istituto della potestà.  
217 Art. 316 c.c., comma 1.  
218 Preme ricordare che la categoria dei c.d. atti minuti della vita quotidiana ha contribuito ad aprire una 
prima “breccia” nel “dogma dell’incapacità di agire assoluta” dell’interdetto. Cfr. R. PESCARA, Lo statuto 
privatistico dei disabili psichici tra obiettivi di salvaguardia e modello dell’incapacità legale, in Trattato 
Rescigno, IV, 3, Utet, Torino, 1997, p. 771 ss.; C.M. MAZZONI, Libertà e salvaguardia nella disciplina 
dell’infermità di mente, in Un altro diritto per il malato di mente, Edizioni Scientifiche Italiane, Napoli, 
1988, p. 489 ss.; P. CENDON, Profili dell’infermità di mente del diritto privato, ivi, p. 27; M. BIANCA, La 
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comprende la necessità di appoggiarsi ad una dicotomia netta e tranchante della 
condizione del soggetto, ad una “convenzione che stabilisce un confine – [..] senza 
pretese di realtà – tra capacità e incapacità”219. Ma non è più possibile attribuire alla 
capacità di agire un contenuto astratto ed unitario. Piuttosto, si deve dar conto di 
“specifiche componenti della capacità di agire (capacità di provvedere ai propri 
interessi economici, capacità di autodeterminarsi in ambito sanitario, capacità di 
vivere in modo indipendente, capacità di prendersi cura di sé, ecc.)”220, la cui 
valutazione contribuirà a modellare l’eventuale misura di protezione da approntare 
nell’interesse del beneficiario. 
Anche in questo ambito, il campo di cui ci si interessa offre un punto di vista 
privilegiato per osservare lo sgretolarsi del concetto tradizionale di capacità di agire: la 
possibilità di decidere autonomamente sulle scelte esistenziali, quali quelle relative ai 
trattamenti sanitari alla fine della vita, non è mai suscettibile di tradursi in una 
fattispecie astratta, ma consiste, piuttosto, in “una condizione personale da valutare 
caso per caso e promuovere in relazione alla tipologia e alle finalità di trattamento, al 
quadro clinico, alla personalità e alle specifiche condizioni di vulnerabilità del 
paziente”221. Se si dovessero continuare a inseguire “certezze defunte”222, come l’idea di 
una netta dicotomia tra la “perfetta razionalità del soggetto capace e la spaventosa 
irrazionalità del soggetto incapace”223, si finirebbe per comprimere i diritti del paziente 
– tutelati, come si vedrà in seguito, direttamente dalla Carta Costituzionale – secondo 
una duplice direzione: da un lato, è possibile che un paziente che generalmente non si 
trova in uno stato di dubbia capacità decisionale abbia delle carenze rispetto ad una 
particolare circostanza; dall’altro lato, si rischia di vanificare, sulla base di valutazioni 
squisitamente astratte e avulse dal contesto, l’eventualità che il malato, sia pure in una 
condizione di debolezza, abbia comunque gli elementi per esprimere i propri 
intendimenti. Quando si affronta il problema delle scelte di fine vita, non si deve mai 
dimenticare il contesto concreto in cui le decisioni devono essere prese, un “territorio 
                                                                                                                                               
protezione giuridica del sofferente psichico, in Riv. dir. civ., 1985, I, p. 32. Ad oggi la contrattualità 
minima ha trovato un esplicito riconoscimento nelle norme sull’amministrazione di sostegno, in 
particolare all’art. 409 c.c. nella parte in cui afferma che “il beneficiario dell’amministrazione di sostegno 
può in ogni caso compiere gli atti necessari a soddisfare le esigenze della propria vita quotidiana”. 
219 Così P. ZATTI, Oltre la capacità, cit., p. 127.  
220 A. BIANCHI – P.G. MACRÌ, Introduzione, cit., p. VII.  
221 Così V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 244. 
222 P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, in Nuova 
giur.civ. comm., 2015, II, p. 25. 
223 In questo senso F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e gli altri istituti di tutela 
giuridica, cit., p. 21 
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aperto alla sofferenza e spesso generato dalla sofferenza”224, nel quale fragilità e forza 
del volere convivono e si alternano lungo il percorso che il malato è costretto ad 
affrontare una volta messo di fronte ad una patologia, soprattutto se dagli esiti 
sicuramente infausti. Il civilista ha tradizionalmente guardato alla capacità come ad una 
qualità che deve precedere la manifestazione di volontà, un prerequisito dell’atto 
giuridico che sia espressione del soggetto creatore di rapporti giuridici “per forza di 
ragione e volontà”225. Se l’atto manca di quel carattere di volizione, allora non è 
validamente posto in essere. Ma, come si vedrà meglio nel prosieguo della trattazione, 
nell’ambito più generale delle scelte sanitarie – con attenzione particolare agli scenari di 
fine vita – non ci si trova di fronte a meri atti giuridici, bensì a processi all’interno dei 
quali la “capacità alla scelta” deve poter esprimersi in forme diverse e più duttili, adatte 
al contesto di riferimento. 
In questo senso, ad essere inadeguata non risulta solo la nozione di capacità di agire, ma 
anche quella di capacità di intendere e di volere che, almeno secondo parte della 
dottrina226, poteva essere la più idonea ad indicare la validità dell’espressione della 
volontà del paziente nelle decisioni terapeutiche227. Di nuovo, ci si affida a concetti che 
sono “nati sotto altri cieli”228: la capacità di intendere e volere si sviluppa dalla 
necessità di mitigare – sempre in ambito patrimoniale – la rigidità della distinzione tra 
capacità e incapacità legale di agire. Il concetto si concretizza attraverso la verifica di 
                                                 
224 Si veda P. ZATTI, Oltre la capacità, cit., p. 127. 
225 Cfr. F. SANTORO PASSARELLI, Atto giuridico, in Enc. Dir., IV, Milano, 1959, p. 210, passim. 
226 Cfr. P. STANZIONE – V. ZAMBRANO, Attività sanitaria e responsabilità civile, Milano, Giuffrè, 1998, p. 
265 ss.; P. RESCIGNO, La scelta del testamento biologico, in Testamento biologico. Riflessione di dieci 
cit., p. 21. Cfr., poi, L. D’AVACK, Scelte di fine vita, ivi, p. 76: “si osserva inoltre che in queste fattispecie 
non è in evidenza la capacità legale, bensì quella naturale, non rilevando in argomento soglie formali 
tipiche dell’atto negoziale, quali età, interdizione, inabilitazione. Tanto più che lo status di incapace, così 
come quello di minorenne, è stato dagli ordinamenti giuridici pensato allo scopo di tutelare i soggetti 
prevalentemente in ambito economico”. Dello stesso parere P. BORSELLINO, Bioetica tra morali e diritto, 
cit., p. 137. Secondo l’A. in tema di validità delle direttive anticipate deve rilevare la capacità decisionale, 
concetto che non corrisponde alla capacità di agire, bensì alla “capacità naturale di soggetti che 
dispongono di una facoltà di intendere e volere sufficiente per compiere scelte e assumere decisioni 
relative ai trattamenti sanitari”. Sul punto di veda anche D. VINCENZI AMATO, Il silenzio della legge e il 
testamento di vita, in Testamento biologico. Riflessione di dieci giuristi, cit., p. 180 ss. L’A. ricorda che 
nei disegni di legge presentati nella XIV legislatura (n. 2943, n. 2274, n. 1437) si prevedeva che ad 
accertare l’incapacità di intendere e volere fosse un collegio di tre medici (un neurologo, uno psichiatra e 
lo specialista della patologia dalla quale il malato è affetto).  
227 Cfr. G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 
1074: “le tradizionali categorie dell’incapacità di agire, della rappresentanza legale e dell’incapacità 
naturale mostrano tutta la loro inadeguatezza ad applicarsi a interessi e rapporti strettamente inerenti alla 
sfera personale”.  
228 P. ZATTI, Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, cit. 
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una soglia “relativamente standardizzata di lucidità”, posta a fondamento di una sorta 
di capacità – o incapacità – legale “occasionale”, più che di una vera capacità di fatto229.  
A tale proposito, parte della dottrina – che qui si intende accogliere – ritiene necessario 
l’abbandono del riferimento, anche nominale, ai vecchi strumenti del codice civile e 
preferisce affidarsi ad un concetto ad hoc, quale la “capacità di autodeterminazione” o 
la “competenza”230, per sottolineare la distanza rispetto ai vecchi paradigmi sia della 
capacità legale che della capacità di intendere e di volere. Si rimanda, così, direttamente 
alla maturità della persona in relazione ad una determinata scelta – in questo caso il 
trattamento sanitario alla fine della vita – e si evidenzia la relatività del concetto di 
capacità, da sciogliersi a seconda del contesto. 
Si possono ricordare, a sostegno di quanto appena indicato, alcuni indici normativi che, 
ad oggi, danno già una concreta rilevanza ad una capacità di tipo “funzionale”231 che si 
attaglia specificatamente all’ambito del consenso all’atto medico o della 
sperimentazione clinica. Si pensi, in prima battuta, all’art. 6 della Convenzione di 
Oviedo232, nella parte in cui si riferisce al minore e al maggiorenne privi della “capacità 
di dare consenso ad un intervento”, rispetto ai quali si prevede l’intervento del 
rappresentante legale233. Nell’ambito delle leggi nazionali, il riferimento immediato va 
al decreto legislativo n. 211 del 24 giugno 2003 (Attuazione della direttiva 2001/20/CE 
relativa all’applicazione della buona pratica clinica nell’esecuzione delle 
sperimentazioni cliniche di medicinali per uso clinico), all’interno del quale l’incapacità 
del soggetto di dare il consenso informato non rappresenta un concetto generico e 
astratto, ma è sempre messo in relazione con lo specifico trattamento di sperimentazione 
al quale questi deve essere sottoposto234.  
                                                 
229 P. ZATTI, Oltre la capacità, cit., p. 127 ss. 
230 Così ID., Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit., p. 25.  
231 Cfr. M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso dell’adulto “incapace”: dalla sostituzione al 
sostegno, cit., p. 369. 
232 Come messo in luce dalla Corte di Cassazione nella più volte citata sentenza sul caso Englaro, anche 
se mancano ancora i decreti attuativi del Governo per la ratificazione della Convenzione di Oviedo 
previsti all’art. 3 della legge n. 145/2001, i principi in essa espressi hanno “una funzione ausiliaria sul 
pianto interpretativo” e il testo deve essere utilizzato “nell’interpretazione di norme interne al fine di dare 
a queste una lettura il più possibile ad esso conforme”.  
233 È interessante notare, come evidenzia M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso dell’adulto 
“incapace”: dalla sostituzione al sostegno, cit., p. 368, che anche nel Draft Common Frame of Reference 
si parla, a proposito della responsabilità del professionista sanitario, del paziente “incapable of giving 
consent”, quindi si presuppone il riferimento ad una capacità di tipo funzionale.  
234 È opportuno ricorda che l’Unione Europea ha recentemente approvato il Regolamento del Parlamento 
Europeo e del Consiglio del 16 aprile 2014 sulla sperimentazione clinica di medicinali per uso umano che 
abroga la direttiva 2001/20/CE recepita dalla legge italiana del 2003. Al di là delle previsioni specifiche, 
delle quali non si può dar conto in questa trattazione, rimane il costante riferimento alla capacità intesa 
come possibilità di fornire il proprio consenso.  
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È utile, in questo contesto, fare un puntuale riferimento a quegli ordinamenti di common 
law nei quali la capacità di tipo funzionale e graduabile è da sempre una regola 
generale: si parla, a tale proposito, di “task-specific approach to capacity”. Al di là della 
terminologia utilizzata che spesso rischia di disorientare l’interprete di altra tradizione 
giuridica – nella letteratura anglosassone si trovano, con diverse sfumature di 
significato235, le due denominazioni competence236 e capacity237 – preme rimarcare che, 
secondo una prima, ampia definizione, per capacità non si intende una qualifica astratta 
e aprioristica della condizione del soggetto, bensì l’abilità a svolgere un compito che si 
specifica, poi, in relazione alla natura dello stesso e al contesto di riferimento238.  
Un siffatto concetto è stato ampiamente accolto, a livello legislativo239, nel Mental 
capacity Act del 2005 che ha introdotto nell’ordinamento inglese una serie di misure di 
protezione e supporto per i soggetti incapaci, con indicazioni peculiari in materia di 
                                                 
235 Cfr. E. SALVATERRA, La capacità del paziente fra diritto e scienza. Il concetto scientifico di 
competence to consent to health care come criterio di ridefinizione della capacità in chiave comparativa, 
in Politeia, 2006, p. 151 ss.; EADEM, Capacità e competence, in Trattato di Biodiritto. Ambito e fonti del 
biodiritto, cit., p. 341 ss.; di solito, nel mondo anglosassone, ad eccezione che negli Stati Uniti, con il 
termine capacity ci si riferisce alla capacità legale, ma anche alla effettiva capacità “mentale” (mental 
capacity). Non mancano i casi, in dottrina, nei quali i due termini sono utilizzati correntemente come 
sinonimi. Cfr. P.S. APPELBAUM, Assessment of Patients' Competence to Consent to Treatment, in New 
England Journal of Medicine, 2007, p. 1834: “the terms competence and capacity are used 
interchangeably [..], since the often cited distinctions between them – competence is said to refer to legal 
judgments, and capacity to clinical ones – are not consistently reflected in either legal or medical usage”.  
236 Nella letteratura nordamericana, il concetto di competence riguarda la capacità intesa in senso legale 
che presuppone la verifica (assessment) della mental capacity. Come sottolinea A. BUCHANAN, Mental 
capacity, legal competence and consent to treatment, in J R Soc. Med. 2004 Sep; 97(9): 415–420: “mental 
capacity is a continuous quality that may be present to a greater or lesser extent”, in proporzione anche 
alla scelta concreta che il paziente deve prendere; mentre la legal competence, una volta accertata 
attraverso l’assessment della mental capacity, è un concetto statico. Cfr. R.M. WETTSTEIN, voce 
Competence, in W.T. REICH (a cura di), Encyclopedia of Bioethics, I, New York, Simon and Schuster 
Macmillan, 1995, III ed., p. 488 ss.; C.M. CULVER – B. GERT, Competence, in The Philosophy of 
Psychiatry: A Companion, Oxford University Press, 2004, pp. 258–270; J. BERG, P.S. APPELBAUM, T. 
GRISSO, Constructing competence: Formulating standards of legal competence to make medical 
decisions, in Rutgers Law Review, 48, 1996, 345-396. 
237 Cfr. M. DONNELLY, Healthcare Decision-Making and the Law. Autonomy, Capacity and the Limits of 
Liberalism, Cambridge University Press, New York, 2010; Per un approccio in ambito etico-filosofico al 
problema della definizione della capacity cfr. J. DRANE, The Many Faces of Competency, in Hastings 
Center Report, 15(2): 17–21, 1985; A. E. BUCHANAN – D.W. BROCK, Deciding for others: the ethics of 
surrogate decision making, Cambridge University Press, 1989, p. 84 ss; T.L. BEAUCHAMP – J.F. 
CHILDRESS, Principles of Biomedical Ethics, 7th Edition, Oxford University Press, 2012; L.C. 
CHARLAND, Decision-Making Capacity, The Stanford Encyclopedia of Philosophy, 2014, in 
http://plato.stanford.edu/archives/spr2014/entries/decision-capacity/ 
238 Cfr. C.M. CULVER – B. GERT, Competence, cit., passim, parlano di “nature of the task”. Così anche A. 
BUCHANAN, Mental capacity, legal competence and consent to treatment, in J R Soc. Med. 2004 Sep; 
97(9): 415–420: “legal competence is specific to the task at hand. It requires the mental capacities to 
reason and deliberate, hold appropriate values and goals, appreciate one’s circumstances, understand 
information one is given and communicate a choice”.  
239 Come osserva E. STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, in Riv. dir. 
pubbl. comparato ed europeo, 2006, p. 705, il Mental Capacity Act ha raccolto e riorganizzato principi 
già affermatisi in common law, attraverso una serie di casi passati dalle giurisdizioni superiori.  
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trattamenti sanitari240. La definizione di “person who lacks capacity” prevista all’art. 2 
della legge riguarda il soggetto che, in uno specifico ambito (“in relation to the 
matter”), non è in grado di capire e conservare le informazioni rilevanti per prendere la 
decisione, di utilizzare tali informazioni nel processo di scelta e di comunicare quanto 
ha stabilito, anche con linguaggio non verbale. È evidente come nella normativa inglese 
non vi sia spazio per gli automatismi, dal momento che l’assenza di capacity si 
definisce a partire dalle contingenze del caso concreto. 
Nella letteratura nordamericana, si trova spesso il diretto riferimento alla capacità del 
soggetto di consentire alle cure (competence to consent to health care) che permette di 
apprezzare l’atteggiarsi di un’idea funzionale di capacità all’interno di un ambito 
circoscritto (la relazione tra medico e paziente) e rispetto ad un compito determinato 
(prestare il proprio assenso o il proprio rifiuto all’atto medico proposto). Il concetto di 
competence si riferisce all’universo giuridico, ma nella prassi comune – confermata da 
documenti ufficiali241 e da molte legislazioni che riguardano le direttive anticipate di 
trattamento242 – è il personale sanitario a stabilire in concreto quando un paziente è in 
grado o meno di prendere una determinata decisione243. Per tale motivo, il dibattito 
statunitense si concentra soprattutto sull’accertamento (c.d. assessment) della capacità 
attraverso metodi sempre più raffinati e specifici244, quali quelli legati all’avanzare delle 
tecniche di neuroimaging. Ad oggi, la “via dell’accertamento individualizzato della 
capacità”245 passa soprattutto attraverso test e strumenti elaborati dalla categoria 
medica, quali il MacArthur Competence Assessment Tool For Treatment, la cui piena 
attendibilità è talvolta messa in dubbio dalla dottrina, ma che dimostrano comunque la 
                                                 
240 Sul Mental Capacity Act, il cui testo è rinvenibile in http://www.legislation.gov.uk/, cfr., in particolare, 
P. BARLETT, Blackstone’s Guide to the Mental Capacity Act 2005, Oxford University Press, 2005; M. 
DONNELLY, Best Interests, Patient Participation and the Mental Capacity Act 2005, in Medical Law 
Review, 17, 2009, p. 1-29. 
241 Si veda il documento della President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and 
Biomedical and Behavioral Research, “Making health care decisions: a report on the ethical and legal 
implications of informed consent in the patient-practitioner relationship”, Vol. 1. Washington, DC: 
Government Printing Office, 1982, consultabile nel sito https://bioethicsarchive.georgetown.edu.  
242 Per un’esauriente panoramica su tali normative cfr. C. KROHM – S. SUMMERS Advance health care 
directives: a handbook for professionals, Chicago: American Bar Association, 2002.  
243 Cfr. P.S. APPELBAUM, Assessment of Patients' Competence to Consent to Treatment, cit., p. 1834.  
244 Per un’analisi che compara diversi test disponibili per l’assessment della capacity/competence cfr. L.B. 
DUNN et al., Assessing Decisional Capacity for Clinical Research or Treatment: A Review of Instruments, 
Am. J. Psychiatry 163:8, August 2006, p. 1323. Gli autori prendono in considerazione circa venti anni di 
studi (1980-2004) e analizzano i diversi risultati ottenuti da 23 diversi strumenti relativi alla verifica 
empirica della capacità decisionale. In senso provocatorio, parlano della ricerca del test più idoneo come 
ricerca del Sacro Graal L.H. ROTH, A. MEISEL, C.W. LIDZ, Tests of Competency to Consent to Treatment, 
in 134 Am. J. Psychiatry 279, 293 (1977). 
245 C. BRIGNONE, Punti fermi, questioni aperte e dilemmi in tema di rifiuto di cure: la prospettiva del 
civilista, in Dir. fam. pers., 2010, p. 1316.  
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sensibilità verso una valutazione caso per caso della competenza del soggetto che qui si 
intende sostenere246. 
L’accertamento della capacità di prendere decisioni in ambito sanitario è una questione 
di primaria importanza che incide fortemente sull’esplicazione dell’autonomia del 
paziente, quantomeno rispetto alle scelte attuali, anche nelle fasi finali della sua 
esistenza. Se è senz’altro vero che “non esiste nessuna evidenza scientifica idonea ad 
accertare in modo oggettivo”247 ed assoluto la presenza o meno della capacità 
decisionale del paziente, è comunque necessario, alla luce di quanto si è esposto fino a 
questo momento, “rivedere le metodologie e i presupposti concettuali dell’indagine 
sulla capacità”248. Il compito spetta, in primo luogo, ai professionisti sanitari, in 
particolare psichiatri e neuropsicologi clinici249, chiamati ad esprimersi sia nel ruolo di 
consulenti dell’eventuale procedimento di nomina di un rappresentante legale per 
l’incapace, sia nei casi di dubbia capacità che si presentano nel corso della relazione di 
cura. Una serie di acquisizioni scientifiche recenti, provenienti perlopiù dal campo delle 
neuroscienze cognitive, consente ad oggi di studiare più da vicino lo svolgersi dei 
processi decisionali ed emozionali, a partire dall’indagine delle aree cerebrali che sono 
alla base “di ciò che da sempre si è convenuto di chiamare razionalità, da cui la 
capacità di agire” – intesa qui non nel significato giuridico – “strettamente dipende”250.  
Lungi da esaurire l’indagine sulla competenza del paziente, i nuovi strumenti a 
disposizione devono essere utilizzati per favorire una valutazione “mirata e 
contestualizzata”251 che, però, deve giungere solo in via successiva ed eventuale rispetto 
all’instaurarsi di un dialogo tra malato e personale sanitario, all’interno del quale si 
evidenziano da una parte rischi, benefici, aspettative delle terapie prospettate e si fugano 
possibili erronee supposizioni, dall’altra emerge l’effettivo grado di comprensione del 
                                                 
246 Sui criteri utilizzati dal MacArthur test si veda T. GRISSO – P.S. APPELBAUM, Assessing competence to 
consent to treatment: a guide for physicians and other health professionals, New York, Oxford 
University Press, 1998: “the person must be able to understand and communicate the choices available; 
the person must understand the information relevant to making the decision; the person must appreciate 
the situation and the consequences of her consent or refusal to treatment; and the person must 
demonstrate during the process that she can manipulate information rationally”. Un esempio pratico che 
mette in crisi i criteri standard del McArthur test è rappresentato dal caso dei pazienti con anoressia 
nervosa, grave patologia psichiatrica, che rifiutano la nutrizione forzata, ma risultano avere “excellent 
understanding, reasoning and ability to express choice”. Sul punto cfr. J. TAN et al., Competence to refuse 
treatment in anorexia nervosa, (2003), 26, 6, International Journal Law Psychiatry, p. 702.  
247 Così A. BIANCHI – P.G. MACRÌ, Introduzione, in La valutazione delle capacità di agire, cit., p. XVI. 
248 Ibidem  
249 Cfr. A. BIANCHI, C. BENI, A. MAGI, Neuropsicologia cognitiva delle capacità di agire, in La 
valutazione delle capacità di agire, cit., p. 157 ss.  
250 Ivi, p. 163.  
251 Si veda B. MAGLIONA, Incapacità naturale e tutela della salute: il ruolo del medico tra autonomia e 
beneficialità, ivi, p. 103.  
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paziente: il fatto che un soggetto rifiuti le cure proposte, peraltro, non si traduce 
automaticamente in un possibile affievolimento della sua capacità decisionale, ma può 
dipendere dall’adesione ad un sistema di valori personali che egli può riuscire ad 
esprimere validamente “anche con difficoltà e secondo un percorso non lineare”252.  
La semplice rilevazione di un’alterazione nel funzionamento cognitivo del paziente253, 
l’eventuale decisione contraria alle proposte dei medici, la situazione di debolezza e 
fragilità della malattia non possono mai essere “separati da un’attenta valutazione 
funzionale di ciò che il soggetto è effettivamente in grado di fare nelle circostanze 
concrete in cui le sue competenze trovano espressione”254. In questo senso, nei casi di 
maggiori incertezze sarà il giudice ad avere un ruolo fondamentale, ad esempio 
attraverso la pratica dell’audizione del beneficiario all’interno del processo di nomina 
dell’amministratore di sostegno. 
Nel nostro ordinamento, l’aspetto della valutazione della capacità è stato a lungo 
trascurato sia dai medici255 che dai giuristi256, troppo spesso propensi a fare riferimento 
al meno complesso “criterio formale della capacità dichiarata”257. L’entrata in vigore 
della legge sull’amministrazione di sostegno – accanto alla valorizzazione della capacità 
di discernimento del minore – ha sicuramente contributo a ripensare radicalmente il 
concetto di capacità di agire e a renderlo più coerente non solo con le nuove modalità di 
tutela dei soggetti deboli, ma, come si è cercato di mettere in luce, anche con “i risultati 
                                                 
252 B. MAGLIONA, Incapacità naturale e tutela della salute: il ruolo del medico tra autonomia e 
beneficialità, cit., p. 102.  
253 Si pensi, ad esempio, a quella parte della dottrina statunitense, invero minoritaria, che mette in dubbio 
la capacità decisionale dei pazienti minori di età rispetto alle scelte sui trattamenti sanitari, in base a nuovi 
studi che, attraverso le tecniche di neuroimaging, hanno indicato uno sviluppo ridotto della corteccia 
prefrontale, l’area cerebrale legata alle funzioni cognitive superiori quali la capacità di programmazione e 
la capacità di prendere decisioni. Cfr. sul punto T.J. SILBER, Adolescents Brain Development and the 
Mature Minor Doctrine, in Adolescent Medicine, 2011, 207-212; M.J. CHERRY, Ignoring the Data and 
Endangering Children: Why the Mature Minor Standard for Medical Decision Making Must Be 
Abandoned, in Journal of Medicine and Philosophy, 2013, 315-331; In realtà, come osservano altri autori, 
un’interpretazione così automatica e riduttiva dei dati neuroscientifici finisce per ignorare l’importanza 
delle circostanze entro le quali il processo decisionale ha luogo: non vi è alcuna evidenza del fatto che la 
decisione presa all’interno della relazione di cura, formatasi in un rapporto di condivisione con il 
personale sanitario e con gli adulti responsabili, possa rivelarsi incoerente o dannosa per il paziente 
minore di età. Così L. STEIMBERG, Does Recent Research on Adolescent Brain Development Inform the 
Mature Minor Doctrine?, in Journal of Medicine and Philosophy, 2013, 256-267; B.C. PARTRIDGE, The 
Mature Minor: Some Critical Psycological Reflections on the Empirical Bases, ivi, 283-299. 
254 A. BIANCHI, C. BENI, A. MAGI, Neuropsicologia cognitiva delle capacità di agire, cit., p. 183.  
255 Si veda E. SALVATERRA, La capacità del paziente fra diritto e scienza. Il concetto scientifico di 
competence to consent to health care come criterio di ridefinizione della capacità in chiave comparativa, 
cit., p. 152. 
256 Così C. BRIGNONE, Punti fermi, questioni aperte e dilemmi in tema di rifiuto di cure: la prospettiva del 
civilista, cit., p. 1316. 
257 Ibidem 
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della ricerca scientifica in materia”258. Rispetto al tema di cui ci occupa, sarebbe 
auspicabile, in un eventuale intervento legislativo in tema di consenso informato e scelte 
di fine vita, una ridefinizione della capacità nel senso inteso dal Mental Capacity Act 
dell’esperienza inglese259, in modo da lasciare uno spazio di decisione a tutti coloro che 
dimostrano di avere, contestualmente ad uno determinato trattamento sanitario al quale 
devono essere sottoposti, la consapevolezza e il discernimento adeguati per addivenire 
ad una scelta, anche se si tratta di soggetti che, più in generale, non sono pienamente in 
grado di provvedere ai loro interessi in ambiti diversi da quella specifica relazione di 
cura. Come osserva una dottrina autorevole, il discorso sulla capacità non può essere 
tenuto separato dal contesto di riferimento: se isolata dal suo “terreno reale”, la capacità 
diventa una “categoria pre-psicologica” che risulta forzata e inadeguata rispetto agli 
scenari di cui ci si occupa. Per tale motivo, si intende analizzare, nel prosieguo della 
trattazione, il processo del consenso del paziente ai trattamenti sanitari – sempre con lo 
sguardo rivolto all’ambito del fine vita – per sottolineare la necessità di portare avanti 
un’analisi unitaria dei due profili, poiché la capacità “è immersa nella relazione, si 
riscontra e vive nella relazione, è accesa, mantenuta, sopita, spenta anche dalle parole, 
dai gesti, dai silenzi, dalle azioni e reazioni di chi sta di fronte alla persona e con cui la 
persona attraversa l’evento”260.  
 
 
 
 
                                                 
258 A. BIANCHI, C. BENI, A. MAGI, Neuropsicologia cognitiva delle capacità di agire, in La valutazione 
delle capacità di agire, cit., p. 159. Osservano F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e 
gli altri istituti di tutela giuridica, ivi, p. 22: “in armonia con i risultati della più aggiornata ricerca 
scientifica – in particolare delle moderne neuroscienze cognitive – viene accolto il principio che la 
capacità di dirigere e controllare intenzionalmente il proprio agire nel mondo (agency) – lungi dall’essere 
una condizione tutto-o-nulla – presuppone l’esistenza e l’integrità di una vasta rete di funzioni cognitive 
modulari tra loro indipendenti, largamente distribuite ed interconnesse, soggette a molteplici sorgenti di 
vulnerabilità, sia di tipo propriamente biologico che psicologico e sociale”. 
259 A tale proposito, può essere utile citare gli approcci opposti dei due più recenti testi – relativi al 
consenso informato e alle direttive anticipate di trattamento – presentati al Parlamento, già citati in 
precedenza: il c.d. ddl Calabrò e il Progetto di Legge Manconi (v. nota 71 e poi infra, Cap. IV). Nel primo 
testo, si accolgono i tradizionali strumenti di sostituzione dell’incapace, senza prevedere alcun 
accertamento in concreto della capacità decisionale. Nel progetto Manconi, si fa riferimento ad un 
concetto graduabile e duttile: la “competenza del paziente” o “la capacità di esprimersi e determinarsi”.  
260 Così P. ZATTI, Il tragico caso di Carmelo P. (Spunti in tema di limitata capacità di fatto), cit., p. 138.  
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CAPITOLO II 
Consenso e rifiuto delle terapie alla fine della vita 
 
1. Consenso informato: ambiguità e punti di forza 
Nel corso del capitolo precedente si è messo in evidenza come i paradigmi tradizionali 
della capacità legale siano ormai inadeguati, anche e soprattutto con riferimento 
all’ambito di cui ci si occupa, e devono lasciare spazio all’emergere di una nozione 
diversa, più duttile e maggiormente idonea a dar conto delle “figure dell’umana fragilità 
e debolezza” che “si affacciano sullo scenario giuridico”261 in circostanze 
particolarmente delicate dell’esistenza. L’eccezionalità del contesto di fine vita, in altri 
termini, impone al giurista uno studio che tenda a conciliare gli strumenti classici con la 
realtà concreta nella quale gli stessi si trovano ad operare, oppure, come si vedrà meglio 
nel prosieguo, ad ipotizzarne di nuovi262. In questo senso, si coglie l’esigenza di 
vagliare criticamente, accanto alle categorie della capacità e della rappresentanza, uno 
dei pilastri sui quali si regge l’intera relazione tra medico e paziente, così come si è 
sviluppata negli ultimi anni: il consenso informato all’atto medico, elemento fondante di 
ogni intervento sanitario, rischia di assumere le vesti di un inutile dogma263, se non 
viene opportunamente calato nella cornice di riferimento264.  
Il principio del consenso informato è, senza dubbio, la “chiave che contribuisce a 
ridisegnare”265 la relazione di cura nel segno della valorizzazione del ruolo e delle 
esigenze del paziente, posto nella condizione di esprimere la propria volontà in ordine 
                                                 
261 Così F. BILOTTA – A. BIANCHI, L’amministrazione di sostegno e gli altri istituti di tutela giuridica, cit., 
p. 29. 
262 Si fa riferimento, in questo contesto, alle direttive anticipate di trattamento e alle ipotesi di 
rappresentanza volontaria che si analizzeranno nel corso dei capitoli III e IV.  
263 Cfr. sul punto G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 182: “anche se 
il consenso informato, al termine di un’evoluzione durata oltre mezzo secolo, spesso si presenta nella 
discussione pubblica con le caratteristiche di un dogma sottratto ad ogni considerazione critica, non si 
deve dimenticare che restano numerosi i problemi teorici ed applicativi che lo riguardano”. 
264 Bisogna considerare che il riferimento al consenso ha molteplici accezioni nell’ambito della materia 
biogiuridica: si parla di consenso alla sperimentazione, consenso alla disposizione di materiali biologici 
umani, consenso al trapianto di tessuti, consenso alle tecniche di riproduzione assistita. Come osserva V. 
CALDERAI, Il problema del consenso nella bioetica, in Riv. dir. civ., 2005, p. 323, “l’eterogeneità e il 
diverso rilievo costituzionale degli interessi coinvolti non depongono a favore d’una disciplina unitaria, 
sulla premessa che questi atti dispositivi hanno in comune un generico riferimento al corpo e all’uso di 
nuove tecniche di manipolazione, cura, riproduzione, sfruttamento economico della vita”. Nel corso della 
trattazione ci si occuperà nello specifico del consenso (e del rifiuto) di trattamenti sanitari alla fine della 
vita.  
265 Si veda G. MARINI, Il consenso, in Trattato di Biodiritto, Ambito e fonti del biodiritto, cit., p. 369 ss 
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alle terapie alle quali intende o meno essere sottoposto. È a partire dal riferimento al 
consenso che il modello paternalista266 – all’interno del quale il medico era visto come 
depositario di un sapere che lo rendeva esclusivo “dominus del rapporto”267 – viene 
scardinato per lasciare il posto all’idea di una “alleanza terapeutica”268, volta a 
bilanciare l’autonomia professionale del sanitario con l’autonomia decisionale del 
paziente. Riconosciuto in numerose fonti normative, posto al centro di decisioni 
giurisprudenziali, definito quale “sintesi” di diritti fondamentali della persona dalla 
stessa Corte Costituzionale269, il consenso informato è oggi l’ineliminabile presidio 
dell’autodeterminazione in ambito sanitario: non sarebbe neppure ipotizzabile effettuare 
un trattamento medico senza che il soggetto interessato, se capace di esprimersi e al di 
fuori di casi particolari270, sia reso edotto su modalità, rischi e conseguenze 
dell’intervento, in modo da poter accettare o meno una terapia in conformità con le 
proprie convinzioni e le proprie necessità.  
Ma, in quella che è stata definita l’esaltazione della “mistica”271 del consenso informato, 
spesso si tende a tralasciare le numerose ambiguità e le altrettante “difficoltà 
applicative”272 che si evidenziano rispetto al principio in esame. In primo luogo, il 
consenso da solo non basta a garantire “la trama plurale degli interessi che circondano 
la relazione terapeutica”273, né tantomeno vale a dissolvere “in senso puramente 
                                                 
266 Riporta G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 175 che “l’intera 
storia della medicina occidentale s’è svolta, fino ad anni recenti, nel presupposto pressoché indiscusso che 
il consenso fosse implicito (per fatti concludenti) nell’affidarsi del paziente al medico o che, addirittura, il 
prendersi cura del paziente da parte del medico non richiedesse alcun previo consenso in quanto 
necessariamente benefico”. Per una ricostruzione storica del principio del consenso informato si veda 
R.R. FADEN – T.L. BEAUCHAMP, A History and Theory of Informed Consent, Oxford University Press, 
1986. 
267 Così B. VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, Giuffrè, Milano, 2014, p. 14. 
268 Osserva M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., p. 11, che “il principio di 
autonomia del malato, del rispetto della sua dignità e, non ultima, la valenza terapeutica del 
coinvolgimento dell’interessato nelle cure hanno portato a far emergere l’esigenza di ripensare la 
relazione tra medico e paziente entro il nuovo paradigma di quella che è stata definita in ambito bioetico 
una «alleanza» tra i protagonisti del rapporto terapeutico” 
269 Corte Cost. 23 dicembre 2008, n. 438, in Foro it., 2009, I, 1328, con nota di R. BALDUZZI – D. PARIS, 
Corte Costituzionale e consenso informato tra diritti fondamentali e ripartizioni delle competenze 
legislative. Cfr., poi, il commento di C. CASONATO, Il principio della volontarietà dei trattamenti sanitari 
fra livello statale e livello regionale, in Le Regioni, 2009, p. 625 ss: l’A. riconosce che, nonostante il 
“carattere ancora incompleto che il nostro ordinamento riconosce alla tutela del principio del consenso, va 
comunque ribadito come la sentenza n. 438 ne abbia significativamente confermato il contenuto, la natura 
e le fonti”. 
270 Il riferimento va ai trattamenti sanitari obbligatori e ai casi di necessità e di urgenza.  
271 Utilizza questa espressione M. GORGONI, La «stagione» del consenso e dell’informazione: strumenti 
di realizzazione del diritto alla salute e di quello all’autodeterminazione, in Resp. civ. e prev., 1999, p. 
488.  
272 Cfr. G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 174.  
273 Così V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 229.  
60 
 
soggettivistico il concetto di salute cui l’attività medica è rivolta”274. Esiste una 
dimensione pubblicistica della salute come diritto sociale – che presuppone l’impegno 
dello Stato alla realizzazione di servizi sanitari pubblici adeguati alle esigenze della 
collettività – all’interno della quale il consenso non può farsi strumento per introdurre 
“una medicina on demand”275 che prescinda da valutazioni “medico scientifiche, 
politiche, economiche”276. All’interno di ogni rapporto di cura esistono regole oggettive 
e standards tecnici che vanno rispettati e che prescindono dall’adesione o meno del 
paziente rispetto al piano terapeutico.   
Le condizioni del tutto peculiari nelle quali si inserisce la pratica del consenso 
informato, poi, diventano terreno elettivo per la riflessione – in parte già affrontata in 
precedenza – sull’ineliminabile disequilibrio del rapporto tra medico e paziente, con il 
corredo di considerazioni critiche in ordine alla razionalità limitata e alla fragilità 
decisionale che si fanno ancora più intense alla fine della vita. Si è già detto come 
l’immagine del paziente “pienamente signore di sé”277 sia irrealistica se confrontata da 
un lato con la realtà dell’esperienza clinica278 – spesso caratterizzata dalla vulnerabilità 
                                                 
274 A. NICOLUSSI, Testamento biologico e problemi del fine vita: verso un bilanciamento di valori o un 
nuovo dogma della volontà?, in Eur. dir. priv., 2013, p. 461. A tale proposito, l’A. fa l’esempio della 
discussione che ha impegnato la dottrina statunitense in occasione dell’approvazione della riforma 
sanitaria (Patient Protection and Affordable Care Act del 2010). Uno dei profili maggiormente critici 
riguardava l’obbligo di assicurazione sanitaria e le interferenze di una tale previsione con la libertà 
contrattuale dei singoli individui. Come osserva l’A., “se la salute si risolve nell'autodeterminazione 
individuale che si attua nella libertà di contratto anche in ambito sanitario, senza venire in rilievo come 
bene in grado di dar causa a un diritto sociale, perché mai dovrebbe essere obbligatoria un’assicurazione 
sanitaria?”. 
275 Ibidem. Sul punto, può essere interessante un breve richiamo, senza pretese di esaurire i numerosi 
profili problematici legati alla vicenda, al recente caso Stamina: ai fini della questione che qui si intende 
sottolineare, basti ricordare che vi sono stati casi in cui la giurisprudenza di merito ha ingiunto alle 
strutture sanitarie coinvolte – in nome delle “aspettative e delle speranze dei pazienti” – di continuare la 
somministrazione di un trattamento basato sull’utilizzo di cellule staminali, senza che tale procedura fosse 
stata sottoposta a sperimentazione clinica e senza l’approvazione della comunità scientifica. Cfr. Trib. 
Taranto, ord. 23 settembre 2013 e Trib. Pavia, ord. 17 settembre 2013, entrambe in Nuova giur. civ. 
comm., 2014, p. 115, con nota di T. PACE, Diritto alla salute o diritto alla speranza? L’accesso al 
«metodo Stamina» per i pazienti affetti da patologie incurabili. Si veda contra, Trib. Nuoro, ord. 7 
ottobre 2013, in Riv. giur. sarda, 2014, p. 487, con nota di M. PICCINNI, Dalle controversie biomediche 
alle controversie giuridiche sul «caso Stamina». Tutela della salute versus libertà di cura?. L’A. 
sottolinea i rischi di una medicina “pretensiva” che abbia l’effetto distorsivo di obbligare il professionista 
sanitario a somministrare al paziente un trattamento anche nel caso in cui il medico stesso non lo 
consideri appropriato.  
276 Così V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 229. Osserva l’A. come la dimensione promozionale 
dell’accesso universale alla salute, intesa come diritto sociale, e la dimensione individuale 
dell’autodeterminazione sono entrambe implicate nelle decisioni riguardanti le cure, ma vanno tenute 
opportunamente distinte.  
277 Ivi, p. 244. 
278 Appare particolarmente appropriata l’immagine di C. FOSTER, Choosing life, Choosing death. The 
Tyranny of Autonomy in Medical Ethics and Law, Hart Publishing, Oxford, 2009, p. 10, secondo il quale 
“law should be the servant of reality, not its master. It does not exist for lawyers. Its real business is not 
with the university library, the lecture hall or the PhD thesis: it is in the heat and sweat and blood of the 
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psico-fisica del malato e dall’inadeguatezza dei processi comunicativi messi in atto dal 
personale sanitario – e, dall’altro, con le generali difficoltà cognitive del soggetto a 
comprendere a pieno condizioni, risultati, rischi e benefici di un intervento. 
Un’interessante opinione sorta nella dottrina bioetica statunitense parla, a tale proposito, 
di “opacità del consenso”279: quando il medico prospetta al paziente la necessità di un 
determinato trattamento sanitario, non si riferisce tanto ad uno “stato di cose” quanto 
alla descrizione di un “programma di azione”280 – basato su svariate implicazioni 
logiche e diverse conseguenze – rispetto al quale è perlopiù impossibile determinare con 
precisione quanto ciascun paziente possa effettivamente assimilare. Talvolta si può 
consentire perché si è troppo deboli fisicamente o psicologicamente, talvolta perché si 
crede erroneamente di non avere altre opzioni o si preferisce seguire comunque quanto 
indicato dal medico, altre volte ancora sono le modalità con le quali l’informazione 
viene trasferita a condizionare le scelte. Se è ovvio che il legame tra consenso e 
informazione è indissolubile281, poiché non si potrebbe consentire senza conoscere 
                                                                                                                                               
hospital. If the sweat stains the theory, then the theory, however pleasing, has to be thrown away” 
(corsivo aggiunto).  
279 Cfr. O. O’ NEIL, Informed Consent and Genetic Information, in Stud. Hist. Phil. Biol. & Biomed. Sci., 
Vol. 32, No. 4, pp. 689, 2001; N.C. MANSON, N.C. – O. O’ NEIL, Rethinking Informed Consent in 
Bioethics, Cambridge University Press, 2007.  
280 Così V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 238. Osserva, sul punto, O. O’ NEIL, Informed Consent 
and Genetic Information, cit., p. 692: “consent is a propositional attitude: it is always directed to some 
description of a proposal, situation or action. Its object is always some specific propositional content [..]. 
Even when consent is well directed to propositional content that is true of a situation (as far as can be 
judged), and is not economical with the truth, that consent will not automatically transfer to other closely 
related propositions. In particular, consent will not transfer, and may not be given, to the logical 
implications, the causal consequences or the more specific aspects of a proposal, situation or action 
towards which consent has been accurately directed”.  
281 Sull’importanza rivestita dal requisito dell’informazione si è a lungo dibattuto in dottrina e 
giurisprudenza, dal momento che, per compiere scelte finalizzate all’effettiva realizzazione del diritto alla 
salute, non si può prescindere dalla consapevolezza relativa alla propria condizione di malattia, alle 
terapie disponibili e ai rischi ad esse connesse. Cfr. S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 166: “un 
consenso non informato è un nonsenso giuridico o, per meglio dire, non è idoneo a produrre tutte le 
conseguenze che ordinariamente si collegano al fatto che un soggetto abbia manifestato la propria 
volontà”. Questa impostazione trova spazio anche nelle decisioni della stessa Corte di Cassazione, nelle 
quali si conferma che il consenso è legittimo solo se il paziente sia stato adeguatamente informato dal 
medico sul trattamento a cui abbia deciso di sottoporsi. Cfr. Cass. 26 Marzo 1981, n. 1773, in Arch. civ., 
1981, p. 544: “il consenso è validamente manifestato solo ove il consenziente sia stato in precedenza 
edotto dai pericoli insiti nell’atto operatorio da effettuarsi. E il dovere professionale di cui trattasi 
concerne proprio l’esigenza di prospettare tali pericoli, dei quali deve essere appunto pienamente 
consapevole chi ha da prestare il consenso”. Il mancato rispetto dell’obbligo di informazione, oltre a 
invalidare la prestazione del consenso, apre interessanti scenari in tema di responsabilità sanitaria, tema 
complesso e di grande interesse che non può trovare spazio sufficiente in questa trattazione. Basti qui 
ricordare che, mentre gli orientamenti giurisprudenziali risalenti nel tempo consideravano tale violazione 
come costitutiva di una semplice circostanza aggravante della colpa professionale, si è ad oggi giunti a 
considerare la mancata informazione quale condizione sufficiente a fondare un autonomo giudizio in 
termini di responsabilità. Cfr., ex multis, S. TOMMASI, Consenso informato e disciplina dell’attività 
medica, in Riv. crit. dir. priv., 2003, p. 559; T. PASQUINO, Autodeterminazione e dignità della morte, cit., 
in particolare da p. 150 e ss.; E. PALMERINI, Il danno non patrimoniale da violazione del consenso 
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l’oggetto delle proprie decisioni, non è possibile, tuttavia, ignorare che il quantum di 
dati che il paziente è effettivamente in grado di accogliere e utilizzare per giungere ad 
una scelta ponderata e cosciente varia da persona a persona e da contesto a contesto. 
L’eventualità di moltiplicare le informazioni prestate dal personale sanitario, peraltro, 
non serve a migliorare la comunicazione con il malato e ad aumentarne la 
consapevolezza; anzi, all’interno di una relazione a forte connotazione fiduciaria282 può 
persino essere largamente controproducente283. Ciò che si deve richiedere al medico, ai 
fini di colmare per quanto possibile quell’asimmetria informativa di cui si è detto, non è 
un mero trasferimento di tutti i dettagli, anche minimi, sulle procedure che si intendono 
proporre. Piuttosto, le informazioni andrebbero selezionate in relazione al grado di 
rilevanza delle stesse e alla capacità di comprensione del singolo paziente284. Appare 
indicata, in questo senso, la formula che si trova all’art. 5 della già citata Convenzione 
di Oviedo, espressamente dedicato al consenso informato in biomedicina: secondo la 
Convenzione, la persona che dà il proprio consenso deve ricevere “una informazione 
adeguata sullo scopo e sulla natura dell’intervento e sulle sue conseguenze e i suoi 
rischi”. Nel Rapporto Esplicativo si precisa, poi, che l’informazione deve essere 
                                                                                                                                               
informato, in Il danno non patrimoniale. Principi, regole e tabelle per la liquidazione, a cura di E. 
NAVARRETTA e D. POLETTI, Giuffrè, Milano, 2010, p. 529 ss.; V. CALDERAI, Sui limiti della tutela 
giuridica dell’autodeterminazione in biomedicina, in Nuova giur. civ. comm., 2011, p. 905.  
282 Come riporta V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 238 ss., la connotazione fiduciaria della 
relazione tra medico e paziente si spiega in ragione della cura della persona che è lo scopo primario 
dell’esercizio della professione medica, della vulnerabilità psicologica del paziente e del divario di 
conoscenza rispetto al medico detentore di saperi tecnico-scientifici. Nella letteratura anglosassone si 
parla della necessità della fiducia (trust) dei pazienti rispetto ai medici. Sul punto, C. FOSTER, Choosing 
life, Choosing death, cit., passim.   
283 Si pensi alle osservazioni, volutamente provocatorie, di G. CALABRESI, Funzione e struttura dei 
sistemi di responsabilità medica, in AA. VV. La responsabilità medica, Giuffrè, Milano, 1982, p. 53: nel 
criticare l’approccio contrattualistico al consenso informato, afferma che “un’adeguata informazione fra 
medico e paziente non può proprio esistere” e, al di là di “tutte le chiacchiere sul consenso informato [..] 
le persone, non solo nei paesi latini, ma anche nei paesi anglosassoni, non vogliono sapere, e non possono 
sapere, tutto ciò che può avvenire a causa di un intervento medico”. Ancora, p. 56: “ciò non significa che 
non sia importante tentare di informare l’ammalato, ma rimane il fatto che quando si parla di «consenso 
informato» si usa un’espressione impropria, semplicemente evocativa della necessità che il medico faccia 
tutto quello che si può fare in quelle date circostanze”. Cfr. sul punto anche P. STANZIONE, Attività 
sanitaria e responsabilità civile, in Danno e resp., 2003, p. 700: “in realtà la libertà che il consenso 
sembra restituire alla persona malata è fittizia, perché di fronte alla malattia, che pone la persona in una 
condizione di necessità, ciò che ciascuno chiede è la guarigione”. 
284 Così si legge in N.C. MANSON – O. O’ NEIL, Rethinking Informed Consent in Bioethics, cit., p. 16: “for 
human agents, with varying beliefs, varying inferential commitments and varying vocabularies, the best 
that we can hope for is a mutually agreed level of specificity in the disclosure for a particular transaction. 
And once we concede this point, we concede that explicitness and specificity cannot be general 
requirements on all consent. Full or complete specificity is unobtainable, and unnecessary for valid 
consent; full explicitness can be achieved in some cases – but only if we accept numerous implicit 
assumptions”. 
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sufficientemente chiara e deve adattarsi all’interessato, attraverso l’utilizzo di termini a 
lui comprensibili285.  
Sebbene vi siano chiari indici, soprattutto nelle fonti sovranazionali, rispetto alla 
necessità che la quantità di informazioni rilasciate (la c.d. disclosure) dipenda dal 
“carattere personale della comunicazione”286 rispetto ad un soggetto determinato, nella 
prassi ospedaliera la raccolta del consenso è ancora troppo spesso affidata alla 
modulistica standardizzata che, se pure funzionale alle procedure mediche di routine, 
finisce per svuotare di significato la pratica del consenso287. Da un lato, infatti, si 
svilisce il processo comunicativo, alla base di qualsiasi scelta che possa dirsi 
consapevole; dall’altra, si ignora che la decisione del paziente – soprattutto quando si 
tratta di un soggetto che si trova in prossimità della fine della propria vita – non dipende 
dal mero scambio di dati informazionali, ma ha una forte connotazione personale e si 
basa soprattutto su un giudizio di “compatibilità e coerenza della proposta medica con 
la struttura morale del paziente, con la rappresentazione della sua umanità, con 
l’immagine che ha di sé e che vuole lasciare: in una parola, con la sua dignità”288. 
In considerazione di quanto detto fino a questo momento, si comprende come il 
dibattito sulle sorti del consenso informato, al di là delle dichiarazioni di intenti, debba 
considerarsi aperto289. Non si intende in alcun modo sostenere, all’interno della presente 
trattazione, che si possa prescindere dalla categoria in esame: nonostante le difficoltà 
applicative che si sono evidenziate, il riferimento al consenso come ideale regolativo 
della relazione di cura è irrinunciabile e, come si vedrà in seguito, trova il proprio 
fondamento nei principi costituzionali, oltre che in numerose fonti normative290. Né 
                                                 
285 Explanatory Report sub art. 5, in http://conventions.coe.int/: “this information must be sufficiently 
clear and suitably worded for the person who is to undergo the intervention. The patient must be put in a 
position, through the use of terms he or she can understand, to weigh up the necessity or usefulness of the 
aim and methods of the intervention against its risks and the discomfort or pain it will cause”. 
286 V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 240.  
287 Sul punto, si vedano le illuminanti riflessioni svolte da P. ZATTI, a partire da Il diritto di scegliere la 
propria salute (in margine al caso S. Raffaele); ID., Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, 
cit.; ID. Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit. Cfr., poi, P. 
CENDON, Prima della morte. I diritti civili dei malati terminali, in Politica del diritto, 2002, p. 361 ss., 
che critica la “burocratizzazione del consenso”. 
288 Così C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure in una recente sentenza 
della Corte di Cassazione, cit., p. 546.  
289 Non mancano posizioni, soprattutto nella dottrina statunitense, che portano avanti l’idea di un radicale 
ripensamento della categoria del consenso informato. Cfr. N.C. MANSON – O. O’ NEIL, Rethinking 
Informed Consent in Bioethics, cit., passim.  
290 Anche nella letteratura critica degli aspetti di ambiguità del consenso si afferma costantemente che non 
si potrebbe fare a meno della categoria. Cfr. A. MEISEL, Informed Consent and Information Overload, in 
Il diritto alla fine della vita, cit., p. 132: “on thing that is certain is that there is no reason to abandon 
informed consent [..]. One possibility is to reconceptualize informed consent”. Così anche C. FOSTER, 
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potrebbe prospettarsi un ritorno al paternalismo medico, quantomeno nella sua 
accezione deteriore291. Ciò che si propone, piuttosto, è un effettivo sforzo rivolto alla 
creazione di contesti comunicativi e decisionali adeguati, che passa anche attraverso uno 
sguardo più attento e consapevole del giurista rispetto alla realtà della pratica clinica. 
Del resto, come osserva una dottrina autorevole, “l’esperienza di costruzione del 
consenso” è “complessa e multiforme”292 e può ben giovarsi del contributo di saperi 
diversi. Di fronte agli studi empirici che attestano lo stato di alterazione emotiva dei 
pazienti, le carenze cognitive e i difetti nei processi di comunicazione, il consenso non 
può rimanere una vuota declamazione di principio se davvero aspira a dare un volto 
diverso alla relazione di cura, nel rispetto dei valori che idealmente la governano: il 
ricorso al consenso “non deve sostituire una solitudine (quella del medico che decideva 
in senso paternalistico) con un’altra solitudine (quella del paziente disinformato)”293, 
bensì deve essere valorizzato attraverso procedure più chiare, semplici e realistiche che, 
per quanto possibile, dilatino gli spazi di dialogo e di condivisione appropriata delle 
informazioni, sia con i pazienti che con le persone a loro vicine294. È ovvio che non 
esistono standard preconfezionati con i quali superare di netto le asimmetrie insite nel 
rapporto di cura. Molto dipenderà, in primo luogo, dal quadro clinico e dal tipo di scelta 
che il soggetto è chiamato ad intraprendere: la sospensione di un trattamento di sostegno 
vitale, la somministrazione di terapie palliative, il rifiuto di interventi intensivi sono tra 
le ipotesi più attendibili che ci si aspetta di affrontare negli scenari di fine vita, così 
come è ragionevole aspettarsi una maggiore vulnerabilità del paziente295.  
                                                                                                                                               
Choosing life, Choosing death, cit., p. 103: “of course some sort of doctrine of informed consent is vital. 
But we must keep in mind what it is there for”.  
291 Cfr. nota 66. Osservano N.C. MANSON – O. O’ NEIL, op. ult. cit., p. 156, che è necessario accettare, 
senza sostenere un ritorno ai vecchi paradigmi del rapporto tra medico e paziente, che nella realtà della 
pratica medica un minimo di paternalismo è ineliminabile: “since gaps between patient competence and 
the level of understanding required for consent to needed treatment are very common, paternalism is not 
always avoidable in medical practice. The need for paternalistic decisions may be reduced by making 
informed consent procedures clearer and easier, but the gap between patient capacities and those that 
would be needed for consent cannot always be eliminated. Moreover, even when competence matches up 
to complexity, patients may be inattentive or fail to grasp relevant information accurately, particularly if it 
is emotionally laden. So paternalism is ineliminable in medical practice. On the other hand, where 
competence is adequate for consent, and consent transactions meet adequate standards, we see every 
reason not to revert to medical paternalism”. Sull’opportunità di una forma di paternalismo “non 
autoritario” cfr. R. CATERINA, Paternalismo e autonomia, p. 15 ss. 
292 Così P. ZATTI, Verso un diritto per la bioetica, risorse e limiti del discorso giuridico, cit., p. 7.  
293 Cfr. C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure in una recente sentenza 
della Corte di Cassazione, cit., p. 547.  
294 Cfr. nota 195 per un’ipotesi di comunicazione alternativa tra medico e paziente attraverso l’utilizzo di 
supporti visivi.  
295 Si veda sul punto V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 260: “non è intuitivamente lo stesso 
consentire ad una terapia standard, a una terapia sperimentale, a una sperimentazione pura: la differenza 
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Ma, come messo in luce dagli stessi autori che pongono l’attenzione sul possibile 
affievolimento dei processi cognitivi e decisionali, è pur sempre possibile – e doveroso 
– approntare strategie comunicative e relazionali adatte alle peculiarità dei diversi 
soggetti e delle diverse circostanze296. Si apprezzano, a tale proposito, le limpide 
affermazioni di una recente sentenza del Consiglio di Stato con riferimento al caso di 
Eluana Englaro297: all’obiezione secondo la quale il paziente non avrebbe “alcuna 
consapevolezza e, comunque, alcuna signoria, men che mai di natura medica, sul sé e 
sul proprio corpo, si può e deve rispondere che tale critica, quand’anche fondata, mai 
potrebbe costituire un motivo per espropriare l’individuo, ad opera dello Stato, 
dell’autorità sanitaria o del medico, di quel poco o tanto dominio, che pur gli sia 
concesso, sulla sua vita, sulla sua sofferenza e sulla speranza e sul bisogno di vivere 
secondo la propria visione dell’esistenza finanche l’esperienza più dolorosa della 
malattia”. 
Per concludere sul punto, ciò che appare necessario è un “cambiamento istituzionale” 
che intervenga sull’organizzazione e la preparazione del personale medico e sulla 
costruzione di “procedure, contenuti, modalità di attuazione e di supervisione”298 della 
comunicazione terapeutica. In questa direzione, si potrebbe finalmente cogliere il 
significato profondo dell’etimologia della parola consenso: quel “cum-sentire”, inteso 
come “sentire assieme” – mediante un “processo circolare”299 che inizia con 
l’informazione da parte del medico e termina con la scelta del paziente – verso cui deve 
tendere una relazione di cura davvero rispettosa dei diritti fondamentali di tutti i soggetti 
coinvolti300.  
                                                                                                                                               
può esprimersi nei termini di una relazione inversa tra intensità (quantità e soprattutto qualità delle 
informazioni) dell’obbligo di disclosure e aspettativa di un beneficio derivante dal trattamento”. Il 
ragionamento può estendersi alla peculiarità del consenso o del rifiuto di terapie alla fine della vita, dal 
momento che spesso non si attende, attraverso la somministrazione di farmaci o terapie di sostegno vitale, 
un vero e proprio miglioramento delle condizioni di salute dell’interessato, bensì una diminuzione delle 
sofferenze. In altri casi, invece, si tratta di decidere sull’interruzione o la non somministrazione di un 
trattamento c.d. salvavita, in assenza del quale il paziente non può sopravvivere.  
296 Si veda R. CATERINA, Paternalismo e antipaternalismo nel diritto privato, cit., p. 793 ss.  
297 Cons. Stato, 2 settembre 2014, n. 4460, in Foro amm., 2014, p. 2229. Per un commento alla sentenza 
si veda P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit., p. 20 ss. 
298 Così V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 245.  
299 Cfr. C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure in una recente sentenza 
della Corte di Cassazione, cit., p. 546. 
300 Così G. FERRANDO, Libertà, responsabilità, procreazione, Cedam, Padova, 1999, p. XIII. Sul punto, è 
interessante riportare quanto affermato dal Comitato Nazionale di Bioetica nel già citato parere del 24 
ottobre 2008: “l’affermata “parità” fra medico e paziente può peccare di un eccesso di astrazione, 
ponendo in ombra le difficoltà, le incertezze, le fragilità di chi vive in prima persona l’esperienza della 
malattia. Ciò non significa tornare ad una posizione che enfatizza l’asimmetria di potere/sapere fra 
medico e paziente e relega nell’insignificanza la parola del paziente: al contrario, il dovere del medico di 
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2. Origini e fonti del consenso informato  
Prima di addentrarsi nella disamina dei profili principali legati alla natura del consenso 
e ai diritti ad esso sottesi, con riferimento all’ambito del fine vita, si intende dare un 
breve sguardo alle modalità con le quali il principio è sorto e si è capillarmente diffuso 
fino a ridisegnare il tradizionale rapporto tra medico e paziente, un tempo basato sul 
presupposto che il consenso fosse da considerarsi implicito o che “addirittura, il 
prendersi cura del paziente da parte del medico non richiedesse alcun previo consenso 
in quanto necessariamente benefico”301. Sullo sfondo, è necessario tener conto che negli 
ultimi decenni, sotto la spinta di “molteplici fattori culturali, sociali, strutturali destinati 
a incidere sulla configurazione [..] delle situazioni di cura”302, si è profilato un 
significativo cambiamento di tendenza che ha visto rafforzarsi, da un lato, 
“l’acquisizione culturale [...] della dimensione dell’autodeterminazione”303 nel soggetto 
sottoposto alle cure e, dall’altro, la consapevolezza non solo delle grandi potenzialità e 
degli innegabili risultati positivi della moderna medicina tecnologica – capace di 
affrontare e di risolvere una gamma sempre più vasta di patologie – ma anche degli esiti 
problematici ad essa ricollegabili. In sintesi, si può osservare come la scienza medica 
abbia messo progressivamente a punto una serie di tecniche tali da permettere che 
“alcuni eventi legati alla salute, alla vita e alla morte rientrassero nella disponibilità di 
un individuo cui la cultura ed il diritto si avviavano a riconoscere dimensioni di forte 
libertà e uguaglianza”304. 
Il principio del consenso informato è nato, quantomeno nella sua attuale 
formulazione305, nel campo della sperimentazione clinica e solo in un momento 
                                                                                                                                               
non assumere atteggiamenti paternalistici o lato sensu autoritari nei confronti dell’assistito va coniugato 
con una particolare attenzione per le esigenze del caring”.  
301 Così G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 175. Cfr., anche, B. 
VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, cit., p. 8 e ss., per una ricostruzione dell’evoluzione della 
relazione tra medico e paziente nella cultura occidentale. L’idea del rapporto di dipendenza del malato nei 
confronti del medico si sviluppa dalla medicina ippocratica del V sec. a.C. e prosegue nell’età 
medioevale, epoca in cui i medici sono perlopiù di estrazione clericale e la medicina è vista come opera 
caritatevole. Il paternalismo medico si attenua lievemente con la nascita delle università e degli ospedali 
pubblici, a partire dal XI e XII sec. La libertà e l’autonomia del soggetto trovano l’esaltazione nel 
pensiero illuministico, ma il vero cambiamento nel rapporto tra medico e paziente troverà una compiuta 
realizzazione solo nel XX sec.  
302 P. BORSELLINO, Bioetica tra morali e diritto, cit., p. 113.   
303 S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 144: “c’è un’acquisizione culturale forte, la conquista, anche 
qui, della dimensione dell’autodeterminazione. «My body, my property»; «il corpo è mio e me lo gestisco 
io», si grida, con un senso del possesso così orgoglioso e ricco, e persino gioioso, da spazzar via interi 
scaffali di biblioteca pieni delle preoccupate riflessioni dei giuristi”.  
304 Cfr. C. CASONATO, Il consenso informato. Profili di diritto comparato, in Dir. pub. comp. ed europeo, 
2009, p. 1052. 
305 Un’interessante ricostruzione di quella che viene definita la “preistoria” del consenso informato si 
trova in B. VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, cit., p. 29 ss. L’A. riporta i primi riferimenti, 
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successivo si è trasferito nell’ordinaria pratica terapeutica306. Peraltro, alcuni autori 
mettono in luce come un siffatto passaggio abbia lasciato alcuni elementi “inquinanti” 
nella concezione del consenso rispetto ai trattamenti sanitari, nella direzione di una 
connotazione più difensiva che collaborativa del paziente rispetto all’operato del 
medico: nella sperimentazione, infatti, rimane una sorta di implicito antagonismo tra i 
due protagonisti del rapporto, poiché, a differenza che nell’ordinario rapporto di cura, 
l’attività non ha come cardine la tutela della salute del singolo paziente, ma è rivolta 
principalmente alle possibili scoperte future307.  
Una prima effettiva ricostruzione del principio del consenso informato all’atto medico 
viene generalmente fatta risalire ad un celebre caso statunitense del 1957, Salgo v. 
Leland Stanford Jr. University Board Trustees308. Nella sentenza Salgo, la Corte di 
Appello di California non solo ha sancito il dovere del medico di fornire al paziente gli 
elementi utili perché questi possa rilasciare un “informed consent”, ma ha posto la 
propria attenzione anche sulle modalità di comunicazione e sul quantum di informazioni 
che devono essere adeguate alle circostanze309.   
Mentre negli Stati Uniti l’evoluzione dell’istituto procede con una certa rapidità, in 
Europa e in Italia – nonostante l’approvazione di alcuni documenti fondamentali in tema 
di sperimentazione sull’uomo, quali il Codice di Norimberga310 e la Dichiarazione di 
                                                                                                                                               
ancora abbozzati, all’idea della valorizzazione della volontà del paziente nel rapporto di cura, a partire da 
Platone e passando da sentenze dei tribunali inglesi seicenteschi a documenti legislativi prussiani di fine 
ottocento.  
306 Riporta G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 176 ss. che le “prime 
regolazioni del consenso informato nelle sperimentazioni cliniche sono state prodotte in area tedesca. 
Risale al 29 dicembre 1900 una direttiva di Heinrich Konrad Studt (ministro prussiano per la religione, 
l’educazione e la medicina) indirizzata ai direttori di ospedali universitari, policlinici e altri ospedali, che 
condizionava alla manifestazione di un consenso univoco (“unzweideutig”) la liceità di tutti gli interventi 
medici (ad eccezione di quelli con scopi diagnostici, terapeutici e di immunizzazione); cioè si richiedeva 
il consenso per le sperimentazioni cliniche intese in senso lato (e quindi ulteriormente rispettoso del 
paziente)”. 
307 Si veda sul punto A. NICOLUSSI, Al limite della vita: rifiuto e rinuncia dei trattamenti sanitari, in 
Quad. cost., 2010, p. 276: “c’è da evitare il rischio di declinare il consenso informato nel quotidiano 
secondo una logica dello straordinario come quella del Codice di Norimberga”. Cfr., poi, B. VIMERCATI, 
Consenso informato e incapacità, cit., p. 33 ss.  
308 Prima del caso Salgo, è opportuno ricordare il caso Schloendorff v. Society of New York Hospital del 
1914 che contiene la celebre opinione del Giudice Cardozo: “every human being of adult years and sound 
mind has a right to determine what shall be done with his own body; and a surgeon who performs an 
operation without his patient’s consent commits an assault, for which is liable in damages”.  
309 Salgo v. Leland Stanford, Jr., Univ. Bd. of Trustees, 317 P. 2d 170, 181 (Cal. App. Ct. 1957). 
L’Università californiana di Stanford venne condannata per i danni subiti da Martin Salgo che, a seguito 
di un’arteriografia, aveva riportato la paralisi permanente delle gambe. La Corte d’Appello ha 
riconosciuto la responsabilità dei medici dal momento che, prima di eseguire l’accertamento, non avevano 
informato il paziente delle possibili complicazioni, poi effettivamente accadute. 
310 Il Codice di Norimberga del 1947 non è formalmente un codice, né un’autonoma normativa giuridica o 
deontologica, bensì un decalogo che definisce le condizioni di liceità della sperimentazione, inserito nella 
motivazione della sentenza con la quale il Tribunale ha condannato 23 medici nazisti per gli orrori 
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Helsinki311 – si assiste ad una iniziale freddezza da parte dell’universo giuridico nei 
confronti di un concetto sorto nel dibattito statunitense, poi erosa ad opera della 
giurisprudenza e di progressivi interventi legislativi312.  
Benché il principio del consenso sia saldamente ancorato alle disposizioni 
costituzionali, manca ancora nel nostro ordinamento una disciplina compiuta sul tema, 
utile a dissipare contrasti e incongruenze applicative313: a parte il contenuto generale 
della legge n. 833 del 1978, istitutiva del Servizio Sanitario Nazionale – che si esprime 
in termini di volontarietà degli accertamenti e dei trattamenti sanitari314 – 
“frammenti”315 di consenso si trovano soprattutto nelle normative che regolano alcuni 
settori specifici dell’attività medico chirurgica316. A livello europeo, il principio in 
esame trova, invece, una più accurata definizione. La Convenzione di Oviedo assume il 
consenso come regola generale in biomedicina e afferma all’art. 5 che “un intervento 
nel campo della salute non può essere effettuato se non dopo che la persona interessata 
abbia dato consenso libero e informato”, sempre revocabile e da valorizzarsi anche pro 
                                                                                                                                               
perpetrati nei campi di sterminio. Il primo punto, peraltro, prevede che “è assolutamente necessario il 
consenso volontario del soggetto umano”.  
311 Tale dichiarazione, approvata nel 1964 da parte della World Medical Association, è divenuta costante 
punto di riferimento nelle legislazioni nazionali. I primi tre principi riguardano specificatamente 
l’acquisizione del consenso nella sperimentazione.  
312 Osserva V. MALLARDI, Le origini del consenso informato, in Acta Otorhinolaryngol Ital n. 25, 2005, 
p. 312, come in Italia teorie e concetti giuridici legati al consenso informato, propri del diritto 
statunitense, hanno cominciato a circolare tra i medici in modo sganciato da una riflessione che adattasse 
tali concetti al contesto giuridico italiano.  
313 Osserva S. ROSSI, Consenso informato, cit., p. 192: “nella normativa italiana di attuazione e di 
integrazione della Costituzione emerge chiaramente l’assenza di una disciplina generale sul consenso 
informato, tale condizione, tuttavia, rappresenta l’occasione per analizzare lo strutturarsi per 
accumulazione di un sistema di tutela multilivello dei diritti, nella forma di una rete multicentrica e 
complessa di relazioni caratterizzata da interazioni tra fonti, giurisprudenza e diritto vivente”. 
314 All’art. 33 della legge 833 del 1978 si legge che “gli accertamenti e i trattamenti sanitari obbligatori 
sono di norma volontari” e che “gli accertamenti e i trattamenti sanitari obbligatori (...) devono essere 
accompagnati da iniziative rivolte ad assicurare il consenso e la partecipazione da parte di chi vi è 
obbligato”.  
315 Sul punto cfr. B. VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, cit., p. 48: “la frammentarietà, la 
disorganicità e la settorialità delle disposizioni che costituiscono a livello interno le fonti del consenso 
informato hanno portato in alcuni casi a incertezze e dubbi rispetto all’esercizio e ai limiti dell’esercizio 
del diritto all’autodeterminazione terapeutica”.  
316 In particolare, si è assistito ad un primo riconoscimento esplicito del ruolo del consenso da parte del 
legislatore italiano all’interno della legge 458 del 1967 sul trapianto del rene tra persone viventi, le cui 
disposizioni sono richiamate nella successiva disciplina del trapianto parziale di fegato (l. n. 483 del 
1999); della legge n. 592 del 1967 sulla raccolta, conservazione e distribuzione del sangue umano, 
successivamente abrogata dalla l. n. 107 del 1990, poi sostituita dalla più recente l. n. 219 del 2005 
recante la “nuova disciplina delle attività trasfusionali e della produzione nazionale degli emoderivati”. In 
entrambe le normative è esplicito il riferimento al consenso. Così afferma l’art. 3 della legge del 2005: 
“per donazione di sangue e di emocomponenti si intende l’offerta gratuita di sangue intero o plasma o 
piastrine o leucociti previo consenso informato e la verifica dell’idoneità fisica del donatore”. Ancora, si 
possono menzionare la legge n. 194 del 1978, Norme per la tutela sociale della maternità e 
sull’interruzione volontaria della gravidanza; la legge n. 135 del 1990, Piano degli interventi urgenti in 
materia di prevenzione e lotta dell’AIDS; il consenso diviene principio generale anche nell’ambito della 
procreazione medicalmente assistita, ai sensi della legge n. 40 del 2004.  
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futuro con riferimento ai “desideri precedentemente espressi [..] da parte di un paziente 
che, al momento dell’intervento, non è in grado di esprimere la sua volontà” (art. 9)317. 
Così anche l’articolo 3 della Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea, 
proclamata a Nizza nel 2001318, sancisce il rispetto del “consenso libero e informato 
della persona interessata, secondo le modalità definite dalla legge” all’interno del capo 
I, significativamente dedicato, come si vedrà nel prosieguo, al principio della dignità. 
Non si possono dimenticare, inoltre, le regole ed i principi di soft law319 tratti dal Codice 
di deontologia medica320 che, nella sua attuale formulazione321, dedica al tema un intero 
titolo, all’interno del quale si specifica che “il medico non intraprende né prosegue in 
procedure diagnostiche e/o interventi terapeutici senza la preliminare acquisizione del 
consenso informato o in presenza di dissenso informato”322 e si delineano le 
caratteristiche e le procedure che accompagnano tale pratica. 
Infine, merita di essere menzionato il contributo del Comitato Nazionale di Bioetica 
(inde cit. CNB), organo che ha una funzione specificatamente consultiva e non certo 
vincolante per il legislatore, ma i cui pareri costituiscono sempre un momento di grande 
rilievo all’interno del dibattito bioetico. Il CNB si è occupato in più occasioni di 
                                                 
317 Per un primo commento alla Convenzione si veda C. PICIOCCHI, La Convenzione di Oviedo sui diritti 
dell’uomo e la biomedicina: verso una bioetica europea?, in Riv. dir. pubbl. comparato ed europeo, 
2001, p. 1301; E. PARIOTTI, Prospettive e condizioni di possibilità per un biodiritto europeo a partire 
dalla Convenzione di Oviedo sui Diritti dell’Uomo e la Medicina, in Studium iuris, 2002, p. 561. 
318 È opportuno ricordare che, ai sensi dell’art. 6 del Trattato di Lisbona del 2009, “l'Unione riconosce i 
diritti, le libertà e i principi sanciti nella Carta dei diritti fondamentali dell'Unione europea del 7 dicembre 
2000, adattata il 12 dicembre 2007 a Strasburgo, che ha lo stesso valore giuridico dei trattati”. Cfr. sul 
punto S. ANDALORO, Il principio del consenso informato tra Carta di Nizza e ordinamento interno, in 
Fam. e dir., 2011, p. 85 ss.  
319 Il termine in questione si riferisce, secondo un’accezione molto generale, a tutti quei fenomeni di 
autoregolamentazione diversi dai tradizionali strumenti normativi e privi di efficacia vincolante diretta, le 
cui modalità di approvazione si pongono al di fuori del processo formale di produzione legislativa ad 
opera di organi investiti della relativa funzione. La soft law, pertanto, ricomprende un’ampia gamma di 
attività che vanno dagli atti e codici di autoregolamentazione di singole imprese, ai codici di associazioni 
professionali e di categoria (come, appunto, il codice di deontologia medica), alle raccolte di principi e 
regole spontaneamente sorte od effettuate da determinati organismi allo scopo di introdurre discipline 
uniformi in determinati ambiti. Per quanto riguarda i codici deontologici, la Corte di Cassazione è 
intervenuta due volte a sezioni unite a proposito del Codice di Deontologia Forense (Cass. 20 dicembre 
2007, n. 26810; Cass. 30 aprile 2008, n. 10875). La Suprema Corte ha affermato l’efficacia delle regole di 
autoregolamentazione quali “norme giuridiche, sia pure (normalmente) rilevanti nel solo ordinamento 
interno dell’ordine professionale che le ha approvate” e “fonti normative integrative di precetto 
legislativo”, come tali “interpretabili direttamente dalla Corte di legittimità”.  
320 Sulle questioni inerenti, in generale, al proliferare dei codici di autodisciplina e, nello specifico, 
relative al codice di deontologia medica, si rimanda all’interessante contributo di E. QUADRI, Il codice 
deontologico medico ed i rapporti tra etica e diritto, in Resp. civ. prev., 2002, p. 925. L’A. sottolinea 
come, in un ambito che risente molto dei continui progressi scientifici, si senta “l’esigenza di incanalare 
l’esercizio professionale entro argini rappresentati da valori etici, anche come reazione all’eventuale 
inerzia del legislatore”. 
321 Il nuovo Codice di Deontologia Medica del 18 maggio 2014 è reperibile nel sito della Federazione 
Nazionale degli Ordini dei Medici e degli Odontoiatri http://www.fnomceo.it.  
322 Art. 35 del Codice di Deontologia Medica.  
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consenso all’atto medico, ma è soprattutto con il documento “Rifiuto e rinuncia 
consapevole al trattamento sanitario nella relazione paziente-medico” del 24 ottobre del 
2008 che affronta nel dettaglio profili critici del consenso, secondo la riflessione che si è 
sviluppato nel paragrafo precedente: da un lato, il consenso viene riconosciuto come 
imprescindibile presidio dell’autonomia e della libertà di scelta del paziente; dall’altro 
lato, il CNB suggerisce di non “peccare di un eccesso di astrazione, ponendo in ombra 
le difficoltà, le incertezze, le fragilità di chi vive in prima persona l’esperienza della 
malattia”, bensì di incrementare pratiche condivise di comunicazione, grazie alle quali 
il paziente può addivenire ad una scelta consapevole in ordine al consenso – o al rifiuto 
– dei trattamenti che gli sono prospettati.  
Rispetto al nostro ordinamento, il riferimento al consenso è, quindi, rinvenibile in 
molteplici fonti, nazionali e sovranazionali, ma è nelle disposizioni della Carta 
costituzionale che esso trova il fondamento e i limiti della propria disciplina, così come 
messo bene in evidenza dalle ricostruzioni dottrinali e giurisprudenziali che si 
analizzeranno nel corso della trattazione323. A tale proposito, è opportuno fare un 
immediato richiamo alla già citata sentenza della Corte Costituzionale n. 438 del 
2008324, nella quale si afferma nitidamente che “il consenso informato trova il suo 
fondamento negli articoli 2, 13 e 32 della Costituzione”. Si vedranno nel prosieguo le 
complesse interazioni tra i diversi diritti coinvolti nella pratica del consenso e del rifiuto 
delle terapie, con specifico riferimento al fine vita. Per il momento, si intende 
sottolineare che l’irrompere forte dei principi costituzionali ha condotto ad una modalità 
del tutto inedita di intendere la persona – posta in una posizione primaria e di assoluta 
centralità – dalla quale traggono origine le connessioni tra salute, identità e libertà 
personale che sono alla base dell’istituto del consenso ai trattamenti sanitari. Dall’art. 2, 
norma cardine del principio personalista, si desume generalmente che la possibilità 
dell’individuo di determinarsi nelle scelte che coinvolgono la dimensione corporea sia 
da considerarsi tra i diritti inviolabili dell’uomo: la scelta di sottoporsi o meno ad un 
intervento sanitario non può essere distinta dalle ripercussioni sulla “dimensione 
                                                 
323 Per una prima ricostruzione cfr. nota n. 52. Si vedano, inoltre, M. BARNI, Medici e pazienti di fronte 
alle cure, in Medicina e diritto. Prospettive e responsabilità della professione medica oggi, a cura di M. 
BARNI e A. SANTOSUOSSO, Giuffrè, Milano, 1995, p. 53; A. SANTOSUOSSO, Il consenso informato tra 
giustificazione del medico e diritto del paziente, Cortina Editore, Milano, 1996; AA.VV., Consenso 
informato e diritto alla salute, a cura di F. DI PILLA, Edizioni scientifiche italiane, Napoli, 2001; F. 
AGNINO, Il consenso informato al trattamento medico chirurgico. Profili penalistici e civilistici, Ita 
Edizioni, Torino, 2006; M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., in particolare da 
p. 21 ss.   
324 Corte Cost. 23 dicembre 2008, n. 438, cit.   
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esistenziale complessiva della persona”325 che si realizza pienamente anche attraverso il 
coinvolgimento della sfera corporea.  
Quanto detto trova conferma negli artt. 13 e 32 Cost. e, in particolare, nelle 
interpretazioni giurisprudenziali, ormai prevalenti, che vedono, da un lato, il 
riconoscimento del corpo come ambito di espressione della libertà della persona e, da un 
altro, l’affermazione della salute quale concetto ampio, comprensivo del benessere 
psichico, oltre che fisico326. Sul piano delle pronunce costituzionali, va segnalata una 
fondamentale sentenza del 1990 in tema di accertamento tecnico preventivo ex art. 696 
c.p.c. che, pur non riguardando specificatamente l’ambito della relazione medico-
paziente, arriva a riconoscere che “il valore costituzionale dell’inviolabilità della 
persona [è] costruito, nel precetto di cui all’art. 13, comma 1, Cost., come «libertà», 
nella quale è postulata la sfera di esplicazione del potere della persona di disporre del 
proprio corpo”327. Il principio di inviolabilità della libertà personale, storicamente 
affermatosi per sancire la difesa del singolo dall’arbitrio dei pubblici poteri, assume una 
connotazione più ampia che, nell’ambito degli atti di disposizione del proprio corpo, si 
esplica in un duplice aspetto: quello passivo e quello attivo. Dal primo punto di vista, 
tale libertà si configura come il diritto a non subire, contro la propria volontà, atti o 
interventi sul corpo da parte di terzi e garantisce la possibilità del soggetto di opporvisi, 
a protezione dell’intangibilità della propria sfera fisica, secondo quanto previsto anche 
dal comma 2 dell’art. 32 Cost. relativo ai trattamenti sanitari obbligatori328. Dal secondo 
punto di vista, invece, si valorizza l’autonomia del soggetto nelle scelte personali, 
comprese quelle che investono la sua sfera corporea, sia pure entro i limiti e gli obblighi 
imposti dall’ordinamento. Si parla, a tale proposito, di “autodeterminazione del singolo 
                                                 
325 G. FERRANDO, Incapacità e consenso al trattamento medico, in Pol. dir., 1999, p. 148.  
326 Sul punto M.C. VENUTI, Gli atti di disposizione del corpo, cit., p. 11 ss.  
327 Corte Costituzionale 22 ottobre 1990, n. 471, in Foro it., 1991, I, c. 14, con nota di R. ROMBOLI, I 
limiti alla libertà di disporre del proprio corpo nel suo aspetto «attivo» ed in quello «passivo», cit. Nella 
sentenza si dichiara l’incostituzionalità dell’art. 696 c.p.c. nella parte in cui limita l’ammissibilità 
dell’accertamento tecnico preventivo alla verifica dello stato dei luoghi e della qualità o condizione delle 
cose, escludendo tale mezzo istruttorio per l’ispezione della persona che ne fa esplicita richiesta.  
328 Cfr. G. FERRANDO, Consenso informato del paziente e responsabilità del medico, principi, problemi e 
linee di tendenza, cit., p. 52: “la tutela della libertà presuppone l’inviolabilità fisica della persona che di 
quella libertà costituisce, per così dire, il nucleo essenziale”. L’A. ricorda, in proposito, la sentenza che ha 
dichiarato l’incostituzionalità dell’art. 224 comma 2 c.p.p., nella parte in cui prevedeva la possibilità per il 
GIP di disporre coattivamente il prelievo ematico sia nei confronti dell’indagato che di terzi. Tale 
disposizione, infatti, non rispettava la riserva assoluta di legge prevista dall’art. 13 Cost., posta a garanzia 
dell’inviolabilità della sfera fisica della persona. Cfr. Corte Cost. 9 luglio 1996, n. 238, in Fam. e dir., p. 
419, con nota di A. FIGONE, Prelievo ematico, tutela della libertà individuale e rapporto di filiazione. 
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quanto alle proprie vicende esistenziali”329, che viene tutelata in se stessa, come 
principio generale suscettibile di trovare applicazione anche nell’ambito dei trattamenti 
terapeutici.  
Rispetto all’art. 13 Cost., la stessa Corte di Cassazione ha rinvenuto in tale disposizione 
– prima ancora che nell’art. 32, specificatamente dedicato al diritto alla salute – il 
fondamento del consenso all’atto medico, come si evince a partire da una fondamentale 
sentenza del 25 luglio 1967: “la dottrina ha giustamente messo in luce il dovere 
professionale del medico, il quale intenda eseguire, sul corpo del paziente, un rischioso 
intervento, tale da porne a serio pericolo la vita o l’incolumità fisica, di renderlo di ciò 
edotto, affinché questi, che è il solo arbitro di una decisione attinente alla propria vita e 
alla propria incolumità fisica, possa validamente, cioè consapevolmente prestare 
consenso al trattamento sanitario prospettatogli. La giustezza di tale opinione appare 
ovvia, ove si consideri che la vita e l’incolumità fisica costituiscono un retaggio così 
geloso e sacro della persona umana, che essa sola può disporne, nella sfera inviolabile 
(art. 13 Cost.) della propria libertà personale”330. In tempi più recenti, sempre la 
Cassazione ha affermato che “la necessità del consenso si evince dall’art. 13 Cost., il 
quale, come è noto afferma l’inviolabilità della libertà personale, nel cui ambito si 
ritiene compresa la libertà di salvaguardare la propria salute e la propria integrità 
fisica”331.  
Sarà necessario attendere fino ai primi anni ’90 perché avvenga il definitivo passaggio 
dell’art. 32 Cost., con tutte le implicazioni che esso comporta, dall’ambito delle sole 
“questioni di frontiera”332 a quello dell’ordinario svolgimento del rapporto tra medico e 
                                                 
329 G. FERRANDO, Consenso informato del paziente e responsabilità del medico, principi, problemi e linee 
di tendenza, cit., p. 51.  
330 Cass. 25 luglio 1967 n. 1950, in Archivio resp. civ., 1967, p. 908 ss.  
331 Cass. 25 novembre 1994, n. 10014, in Nuova giur. civ. comm., 1995, I, p. 937, con nota di G. 
FERRANDO, Chirurgia estetica, “consenso informato” del paziente e responsabilità del medico. 
332 Così A. SANTOSUOSSO, Dalla salute pubblica all’autodeterminazione: il percorso del diritto alla 
salute, in Medicina e diritto, cit., p. 97, con riferimento ad aborto, sterilizzazione, mutamento di sesso. È 
opportuno ricordare, sia pure in breve, che il diritto alla salute è stato a lungo relegato, nei primi decenni 
di vita della Costituzione, nel solo ambito pubblicistico, in considerazione dei doveri dello Stato rispetto 
alla tutela della salute pubblica: una portata così limitativa della norma in esame dipendeva dall’idea più 
generale che i principi costituzionali vincolassero soltanto i pubblici poteri e che i rapporti tra privati 
dovessero continuare ad essere regolati dalla legge ordinaria e, nello spazio da essa consentito, 
dall’autonomia contrattuale. Da qui anche l’iniziale qualificazione dell’art. 32 Cost. quale norma 
programmatica e, quindi, fonte non immediata di diritti e di obblighi. Soltanto in seguito, a partire dagli 
anni ‘70, si è affermata l’interpretazione giurisprudenziale prevalente secondo la quale la norma in esame 
si qualifica come principio generale dell’ordinamento che non si limita ad ascrivere alla collettività la 
tutela promozionale della salute dell’uomo, bensì “configura il relativo valore come diritto fondamentale 
dell’individuo, protetto in via primaria incondizionata e assoluta quale modo di essere della persona 
umana, immediatamente efficace nei rapporti tra privati e con la pubblica amministrazione”. Così C.M. 
D’ARRIGO, Salute (diritto alla), in Enc. dir., vol. Agg. V, Giuffrè, Milano, 2001, p. 1010. Il primo settore 
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paziente: la Corte di Assise di Firenze, infatti, in occasione del celebre caso giudiziario 
a carico del chirurgo Carlo Massimo333, ricostruisce l’obbligo del consenso al 
trattamento sanitario in modo rigoroso e innovativo rispetto alle precedenti pronunce 
della giurisprudenza italiana in materia, inserendo l’art. 32 tra le norme cardine alla base 
del processo decisionale334. Nella sentenza si sottolinea, segnatamente, che “la salute 
non è un bene che possa essere imposto coattivamente al soggetto interessato dal 
volere, o peggio, dall’arbitrio altrui, ma deve fondarsi esclusivamente sulla volontà 
dell’avente diritto, trattandosi di una scelta che […] riguarda la qualità della vita e che 
pertanto lui e lui solo può legittimamente fare”. I giudici fiorentini mostrano così di 
riconoscere un ruolo fondamentale agli aspetti psicologici del diritto alla salute e di 
conferire una forte carica soggettiva alla scelta di subire o meno un intervento sanitario: 
tale decisione non può che spettare all’interessato, unico arbitro della dignità della 
propria esistenza.  
Inizia a farsi largo, in questo modo, l’idea che la salute non si qualifichi più quale 
concetto statico – da identificarsi con l’assenza di malattia, di infermità o di una 
menomazione tale da compromettere l’integrità fisica335 – ma si ponga, piuttosto, come 
                                                                                                                                               
nel quale è stata riconosciuta la rinnovata valenza del diritto alla salute è quello dei rapporti di lavoro, in 
particolare all’art. 9 del c.d. Statuto dei Lavoratori (l. 300/70) che sancisce, significativamente, la 
necessità di promuovere “misure idonee a tutelare la salute e l’integrità fisica” dei dipendenti. 
Successivamente, alcune sentenze della Corte Costituzionale e della Corte di Cassazione hanno dato vita 
ad ulteriori specificazioni del diritto in esame, soprattutto in materia ambientale e di risarcimento del 
danno alla persona. Si pensi alla fondamentale sentenza della Corte Costituzionale 12 luglio del 1979 n. 
88, in Foro it., 1979, c. 2542, con nota di F. GIARDINA, M. SANTILLI, nella quale si afferma in modo 
definitivo che il diritto alla salute “non è solo interesse della collettività, ma anche e soprattutto diritto 
fondamentale dell’individuo, sicché si configura come diritto primario e assoluto, pienamente operante 
nei rapporti tra privati. Esso certamente è da ricomprendere tra le posizioni soggettive direttamente 
tutelate dalla Costituzione”. Infine, il riferimento alla salute approda all’ambito degli atti di disposizione 
volontaria del proprio corpo, in particolare, l’aborto terapeutico, il mutamento di sesso – in seguito 
regolamentati, rispettivamente, dalla l. 194/1978 e dalla l. 164/1982 – e l’ipotesi della sterilizzazione 
volontaria.  
333 Sentenza 26 giugno 1991, in Foro it., 1991. Il caso riguardava il chirurgo fiorentino Carlo Massimo 
che, nel corso di un intervento chirurgico, effettuò un’operazione molto più invasiva rispetto a quella 
concordata con l’anziana paziente, senza aver conseguito il consenso dell’interessata e al di fuori di una 
situazione di emergenza o di immediato pericolo. La donna è morta pochi mesi dopo, oltretutto subendo 
un notevole peggioramento della qualità della vita a seguito dell’intervento. La Corte di Assise di Firenze 
condannò Massimo per omicidio preterintenzionale e tale decisione venne in seguito confermata dalla 
Corte di Cassazione, nella sentenza 21 aprile 1992, n. 699, in Dir. fam. e pers., 1992, p. 1007. 
334 Secondo G. AZZONI, Il consenso informato: genesi, evoluzione, fondamenti, cit., p. 174, la sentenza sul 
caso Massimo costituisce “il primo autorevole e pieno riconoscimento giurisprudenziale” del principio 
del consenso informato. 
335 Cfr. sul punto, tra gli altri, P. PERLINGIERI, Il diritto alla salute quale diritto della personalità, in Rass. 
dir. civ., 1982, p. 1021: “sarebbe riduttivo ravvisare, come tradizionalmente è stato proposto, il contenuto 
del c.d. diritto alla salute nel diritto assoluto al rispetto dell’integrità fisica dell’individuo; e ciò per due 
ragioni principali. La prima è che la salute riguarda non soltanto l’integrità fisica ma anche quella 
psichica, in quanto la persona è indissolubile unità psicofisica; la seconda perché la salute non è aspetto 
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“concetto eminentemente relativo”336, che si coglie nella commistione tra aspetti 
psichici e corporei della persona ed è suscettibile di modellarsi secondo le prerogative 
proprie di ciascun individuo; a tale proposito, un’interessante opinione dottrinale ha 
parlato di passaggio dell’idea di salute da standard dell’uomo sano, da valutarsi tenendo 
conto dei soli dati medico-scientifici, al vissuto, in riferimento a tutti quegli “aspetti 
interiori della vita come sentiti e vissuti dal soggetto”337 che diventano parte integrante 
del suo benessere complessivo. Tale lettura, peraltro, risulta perfettamente in linea con il 
preambolo dell’atto costitutivo dell’Organizzazione Mondiale della Sanità, in cui si 
sancisce, attraverso un’efficace sintesi delle diverse connotazioni del concetto in esame, 
che “la salute è lo stato di completo benessere fisico, mentale e sociale e non solamente 
l’assenza di malattia o di infermità”338. Non si tratta, quindi, di un valore che si 
esaurisce nell’ambito strettamente biologico ed oggettivo, secondo una nozione di salute 
di tipo “medico”, ma, piuttosto, di una condizione assai più complessa, strumentale al 
raggiungimento di una migliore qualità della vita e mezzo per sviluppare 
compiutamente la propria personalità339.  
                                                                                                                                               
statico ed individuale soltanto, ma è aspetto ricollegabile al sano e libero sviluppo della persona ed in 
quanto tale costituisce un tutt’uno con quest’ultima”.  
336 M.C. CHERUBINI, Tutela della salute e c.d. atti di disposizione del corpo, cit., p. 81.  
337 Così P. ZATTI, Il diritto di scegliere la propria salute (in margine al caso S. Raffaele), cit., p. 2 e ss.  
338 Il protocollo per la costituzione dell’OMS, stipulato a New York nel luglio del 1946, è stato approvato 
dall’Italia con d.lgs. Capo provv. Stato del 4 marzo 1947. Per interessanti spunti di riflessione in materia 
cfr. V. DURANTE, Dimensione della salute: dalla definizione dell’OMS al diritto attuale, in Nuova giur. 
civ. comm., 2001, II, p. 132 ss. L’A. mette in luce come tale definizione, una volta accolta 
nell’ordinamento italiano, si sia prestata con il tempo ad assumere la funzione di orientare le scelte 
legislative e giurisprudenziali, nonostante sia stata spesso criticata da parte della dottrina perché ritenuta 
utopistica ed eccessivamente ampia nel contenuto: “la definizione dell’OMS sembra aver vissuto due 
momenti ben distinti: in una prima fase – dal 1946 fino alla fine degli anni ’60 – essa è stata del tutto 
ignorata e disattesa […]; in una seconda fase, tuttora in corso, [...] si è al contrario inserita pienamente 
nell’ordinamento del nostro Paese con un impatto indubitabilmente imponente, sia per mezzo dei suoi 
recepimenti testuali nelle fonti normative e deontologiche, sia ad opera dei numerosi richiami 
giurisprudenziali che, in misura più o meno esplicita, hanno dimostrato di accoglierla”. Sempre V. 
DURANTE, La salute come diritto della persona, in Trattato di Biodiritto. Il governo del corpo, cit., p. 
579, sottolinea come le diverse critiche alla definizione dell’OMS possano essere ridimensionate. In 
particolare, per quanto qui maggiormente interessa, l’A afferma che se l’idea di benessere, soprattutto se 
psichico e sociale, è “difficilmente osservabile e valutabile in termini oggettivi, la definizione dell’OMS 
finisce inevitabilmente per conferire alla salute un connotato di soggettività; si fa dunque strada un’idea di 
salute umana che se da un lato non può naturalmente rinunciare alle determinanti bio-fisiche che 
caratterizzano lo stato di salute «normativo», dall’altro reclama il bisogno di interpretarle alla luce del 
particolare vissuto di ogni persona facendole dunque confluire nella «percezione che la persona ha di sé», 
intesa come stato di benessere globale dell’individuo”. Sul passaggio dalla salute “normativa”, legata a 
standards medici, alla salute “identitaria” che si apre agli elementi soggettivi dell’esperienza del paziente 
cfr. P. ZATTI, Rapporto medico-paziente e “integrità” della persona, in Nuova giur. civ. comm., 2008, II, 
p. 403. 
339 Per una diversa ricostruzione del diritto alla salute, più strettamente ancorata alla dimensione oggettiva 
dell’integrità fisica, cfr. C.M. D’ARRIGO, Salute (diritto alla), cit., p. 1014 ss. L’A. riconosce alla 
concezione “relativizzata” di salute – comprensiva non soltanto di funzioni biologiche in senso stretto, ma 
anche di capacità logiche, affettive e relazionali – il pregio di evidenziare i nessi di interdipendenza e 
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A chiusura dello schema interpretativo sin qui delineato, trova spazio il riferimento al 
“valore guida”340 della dignità341, alla luce del quale “le decisioni esistenziali che 
riguardano i trattamenti sanitari possono essere inquadrate e valutate dal punto di 
vista giuridico”342. Come osserva un’attenta dottrina, la dignità “rappresenta una delle 
parole chiave, forse la parola chiave, dei discorsi contemporanei in campo 
biogiuridico”343 e riceve esplicita tutela a livello sovranazionale in quanto parametro 
fondamentale, nei termini che si vedranno, per la valutazione della liceità delle attività 
medico-scientifiche interferenti con la sfera della persona. Significativamente, la Carta 
dei Diritti fondamentali dell’Unione Europea si apre con un capo interamente dedicato 
alla “dignità”, clausola inviolabile che deve essere “rispettata e tutelata”344, mentre la 
Convenzione di Oviedo ha come scopo primario la protezione dell’essere umano “nella 
sua dignità e nella sua identità” e “il rispetto della sua integrità e dei suoi altri diritti e 
libertà fondamentali riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina” (art. 1). 
Sebbene il ricorso al concetto in esame sia costante nell’odierno dibattito bioetico, da 
più parti si sono sottolineate l’ambiguità345 e l’ampiezza di contenuto che sembrano 
costituirne l’ineliminabile caratteristica346. Nell’idea di dignità, infatti, convivono due 
                                                                                                                                               
strumentalità tra salute ed altri valori fondamentali della persona. Allo stesso tempo, però, critica tale 
prospettiva, poiché considera unitariamente nella clausola di tutela della salute anche altri valori della 
corporeità che, pur con essa interagenti, trovano più adeguata protezione se viene riconosciuta loro 
sostanziale autonomia. Per un’opinione contraria all’idea di salute in senso soggettivo cfr., poi, A. 
NICOLUSSI, Al limite della vita: rifiuto e rinuncia ai trattamenti sanitari, cit., passim.  
340 L’espressione è di S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 169.  
341 Il concetto di dignità viene riconosciuto – con riferimento alla pari dignità sociale (art. 3) e in tema di 
rapporti economici – dalla nostra Carta costituzionale e suggellato da numerosi documenti sovranazionali. 
Oltre a quelli già citati, si può la Dichiarazione UNESCO sulla bioetica e i diritti dell’uomo del 2005. 
Non mancano, infine, riferimenti alla dignità nella legislazione ordinaria, basti pensare all’art. 1 della l. 
833 del 1978: “la tutela della salute fisica e psichica deve avvenire nel rispetto della dignità e della libertà 
della persona umana”. Sul punto, cfr. F. D. BUSNELLI, Bioetica e diritto privato. Frammenti di un 
dizionario, Giappichelli, Torino, 2001, p. 4 ss., che, in materia di questioni bioetiche, contrappone il 
“modello europeo” incentrato sul rispetto della dignità quale valore ultimativo e canone di interpretazione 
di tutte le altre disposizioni”, a quello “nordamericano” che si basa principalmente sul c.d. right of 
privacy, inteso come diritto di “decidere le questioni afferenti al proprio corpo e alla propria persona in 
maniera libera da intrusioni statali”. Secondo R. ANDORNO, Human Dignity and Human Rights as a 
Common Ground for a Global Bioethics, in Journal of Medicine and Philosophy, 2009, p. 223 “human 
dignity is the overarching principle of international biolaw”.  
342 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, Giuffrè, Milano, p. 119. 
343 Così G. RESTA, La dignità, in Trattato di Biodiritto. Ambito e fonti del biodiritto, cit., p. 259. 
344 Art. 1 della Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea.  
345 Osserva a questo proposito F.D. BUSNELLI, Problemi giuridici di fine vita tra natura e artificio, p. 
161: “se, dunque, si vuol ravvisare nel principio della dignità della persona umana un’ambiguità si tratta – 
stando alle definizioni dei dizionari – di un’ambiguità da intendere come «suscettibilità di varie 
interpretazioni», non già di un’ambiguità definibile come «equivocità»”. 
346 Cfr. G. ALPA, Dignità. Usi giurisprudenziali e confini concettuali, in Nuova giur. civ. comm., 1997, II, 
p. 41: “il prisma della dignità raccoglie tutte le sfaccettature della vita umana”; sul carattere ambiguo della 
formula si vedano, poi, le opinioni di G. RESTA, La disponibilità dei diritti fondamentali e i limiti della 
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diverse istanze che caratterizzano la “complessità operazionale”347 del principio: la 
dignità è, contemporaneamente, limite e garanzia dell’autodeterminazione dei 
soggetti348, così come emerge con chiarezza dalla Carta dei diritti fondamentali 
dell’Unione Europea. Il riferimento dell’art. 1 alla dignità si lega, da un lato, al diritto 
all’integrità fisica e psichica e al rispetto, “nell’ambito della medicina e della biologia” 
del “consenso libero e informato della persona interessata”. In questo senso, la dignità 
assume una caratterizzazione “soggettiva” e diviene fondamento della libertà di 
autodeterminarsi. Dall’altro lato, la Carta prevede una serie di divieti – volti a 
scongiurare le pratiche eugenetiche, la commercializzazione del corpo umano e delle 
sue parti in quanto tali, la clonazione riproduttiva dell’essere umano – che 
rappresentano una diretta manifestazione della dignità, intesa qui come caratteristica 
essenziale, in senso oggettivo, dell’uomo. Queste due dimensioni della dignità, come 
osserva un Autore, non sono tra di loro in contraddizione, bensì devono considerarsi 
come interpreti della “diversa tipologia di problemi con i quali l’ordinamento giuridico 
si è trovato volta per volta a confrontarsi”349. 
Nel campo di cui specificatamente ci si occupa, la dignità si delinea correttamente nella 
stretta connessione con gli altri valori dell’ordinamento350, secondo uno “schema 
circolare, dove ciascuno dei suddetti valori permea gli altri e ne è permeato”351. La 
dignità si concilia con la libertà nella prospettiva dell’art. 2 della nostra Costituzione352, 
dà corpo al principio personalista, si collega al rispetto dell’unicità dell’individuo e 
della sua identità ed è formula destinata ad essere riempita di contenuto nel caso 
concreto. In questa prospettiva, si coglie l’esigenza di non trasformare il riferimento al 
valore in esame “nella surrettizia imposizione dei modelli valoriali dominanti”353, 
                                                                                                                                               
dignità (note a margine della Carta dei diritti), in Riv. dir. civ., 2002, II, p. 801; G. PIEPOLI, Dignità e 
autonomia privata, in Pol. dir., 2003, p. 45; P. ZATTI, Note sulla semantica della dignità, in Maschere del 
diritto, volti della vita, cit., p. 29 ss.  
347 G. RESTA, La dignità, cit., p. 278. 
348 Così ID., La disponibilità dei diritti fondamentali e i limiti della dignità (note a margine della Carta 
dei diritti), cit., p. 847.  
349 ID., La dignità, cit., p. 272. 
350 Cfr. sul punto l’illuminante affermazione di S. RODOTÀ, Il diritto di avere diritti, Laterza, Bari, 2012 p. 
199: “la dignità non è un diritto fondamentale tra gli altri, né una supernorma. Seguendo la storia della 
sua vicenda giuridica, ci avvediamo che essa è venuta a integrare principi fondamentali già consolidati – 
libertà, eguaglianza, solidarietà –, facendo corpo con essi e imponendone una reinterpretazione in una 
logica di indivisibilità”.  
351 Ancora, G. RESTA, La dignità, cit., p. 287. 
352 Cfr. F.D. BUSNELLI, Problemi giuridici di fine vita tra natura e artificio, p. 160.  
353 G. RESTA, La disponibilità dei diritti fondamentali e i limiti della dignità (note a margine della Carta 
dei diritti), cit., p. 827. Allo stesso modo anche G. PIEPOLI, Dignità e autonomia privata, cit., p. 49: “tale 
categoria non può infatti operare alcuna positivizzazione di una qualche specifica opzione di ordine 
etico”.  
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attraverso il riferimento distorto al “contenuto oggettivizzato e astrattizzato della 
dignità, definito «altrove» rispetto al soggetto”354. È l’identità che arricchisce e dà 
concretezza al valore della dignità, perché pone l’accento sul singolo, sulla “persona 
umana, dotata di una personalità, di una esperienza di vita, di una storia, di un 
progetto, unici e irripetibili”355, in ossequio ai quali si possono validamente compiere le 
scelte esistenziali, concernenti i trattamenti sanitari, che sono “parte costitutiva, a pieno 
titolo, dell’identità personale”356.  
 
3. Natura del consenso: da atto a processo  
La natura giuridica del consenso del paziente è stata a lungo dibattuta in dottrina e in 
giurisprudenza. In un primo momento, gli sforzi interpretativi convergevano verso la 
riconduzione dell’istituto a disposizioni di natura civilistica e penalistica, con 
riferimento rispettivamente agli elementi contrattuali del rapporto terapeutico e alla 
questione della liceità dell’attività medico-chirurgica. Ma è con il tentativo di dare al 
principio in esame uno statuto costituzionale – culminato con la già citata sentenza 438 
del 2008, nella quale si sancisce la natura di diritto fondamentale del consenso 
informato – che si assiste ad un “drastico cambio di rotta”357, in grado di ridefinire i 
contorni del rapporto tra medico e paziente.  
Sul versante penalistico, l’attenzione è stata rivolta principalmente alla possibilità di 
ricondurre l’autorizzazione del soggetto rispetto al trattamento sanitario all’art. 50 c.p. 
L’idea del consenso del paziente come scriminante rispetto alla condotta del medico, 
considerata sempre lesiva dell’integrità fisica, finiva per dare una connotazione 
svalutativa dell’attività terapeutica, oltre ad avvallare una concezione del corpo di tipo 
“dominicale”, ben rappresentata nel codice civile dalla regola dell’art. 5 c.c. in tema di 
atti di disposizione. A tale proposito, in sede di giurisprudenza di legittimità è stato più 
volte ribadito che l’attività medicochirurgica trova giustificazione “nella sua intrinseca 
utilità e vantaggiosità sociale”358, poiché ha lo scopo di realizzare il fondamentale 
                                                 
354 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 129.  
355 R. CAMPIONE, in Stato vegetativo permanente e diritto all’identità personale in un’importante 
pronuncia della Suprema Corte, in Fam. e dir., 2008, p. 131. 
356 F.G. PIZZETTI, op. ult. cit. p. 124.  
357 Così B. VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, cit., p. 63.  
358 Cass. pen., sez. IV, 11 luglio 2001, n. 35822, in Cass. pen., 2002, II, p. 2041 ss (caso Ciccarelli). Sulla 
necessità di tutelare l’attività medica nella sua finalità intrinseca di perseguire il bene del paziente, cfr. 
anche le sentenze Cass. pen., sez IV, 27 marzo 2001, n. 36510, in Corriere del merito, 2009, p. 304 (caso 
Firenzani); Cass. pen., sez. I, 29 maggio 2002, n. 26446, in Riv. it. dir. proc. penale, 2004, p. 607 (caso 
Volterrani). 
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diritto dell’individuo alla salute, sia quando questo comporti una lesione dell’integrità 
fisica, sia nei casi in cui si persegua anche solo l’aspetto psichico di tale diritto, come 
nell’ipotesi del mutamento di sesso359 o della chirurgia estetica360. Come ha 
efficacemente affermato la Cassazione penale, in una sentenza più recente, se di 
scriminante si vuol parlare, “dovrebbe, semmai, immaginarsi la presenza, nel sistema, 
di una sorta di ‘scriminante costituzionale’, tale essendo […] la fonte che ‘giustifica’ 
l’attività sanitaria”361. 
Sul versante civilistico, invece, gli sforzi ricostruttivi che si si sono concentrati sulla 
classificazione del consenso come negozio362 o come atto giuridico in senso stretto, con 
valore autorizzatorio363, hanno dimostrato notevoli difficoltà nell’inquadramento 
sistematico dell’istituto. A ben vedere, se si considera che il principio operativo che 
guida l’intera trattazione è quello di guardare al rapporto terapeutico nella realtà 
                                                 
359 Cfr. Corte Cost. 24 maggio 1985, n. 161, in Foro it., 1985, I, c. 2162. 
360 Cass. civ., sez. III, 25 novembre 1994, n. 10014, in Nuova giur. civ. comm, 1995, I, 937 ss., con nota 
di G. FERRANDO, Chirurgia estetica, “consenso informato” del paziente e responsabilità del medico in 
cui si legge: “sarebbe riduttivo, anzitutto, fondare la legittimazione dell’attività medica sul consenso 
dell’avente diritto […] risultando la stessa di per sé legittima, ai fini della tutela di un bene, 
costituzionalmente garantito, quale il bene della salute, cui il medico è abilitato dallo Stato. 
Dall’autolegittimazione dell’attività medica […] non deve trarsi, tuttavia, la convinzione che il medico 
possa, di norma, intervenire senza il consenso o malgrado il dissenso del paziente. La necessità del 
consenso […] si evince, in generale, dall’art. 13 della Costituzione, il quale, come è noto, afferma 
l’inviolabilità della libertà personale – nel cui ambito si ritiene compresa la libertà di salvaguardare la 
propria salute e la propria integrità fisica –”; inoltre, il richiamo più esplicito è all’art. 32, comma II, Cost. 
In senso conforme anche Cass. civ., sez. III, 15 gennaio 1997, n. 364, in Nuova giur. civ. comm., I, p. 573 
ss. 
361 Cass. pen., sez. un., 21 gennaio 2009, n. 2437. 
362 Così, ad esempio, G. FERRANDO, Consenso informato del paziente e responsabilità del medico, 
principi, problemi e linee di tendenza, cit., p. 58: “in quanto espressione dell’autodeterminazione del 
paziente, il consenso al trattamento medico rientra nell’ampia sfera degli atti di tipo negoziale”. L’A, 
peraltro, sottolinea che non si devono sottovalutare i rischi di una eccessiva contrattualizzazione del 
rapporto medico-paziente, bensì valorizzare la necessaria collaborazione tra i due soggetti del rapporto. 
Anche P. ZATTI, «Parole tra noi così diverse». Per una ecologia del rapporto terapeutico, in Nuov. giur. 
civ. comm., 2012, p. 143 ss., parla del consenso come negozio, ma sottolinea la necessità di trascendere 
questa categoria. 
363 Cfr. sul punto, di recente, T. PASQUINO, Autodeterminazione e dignità della morte, in particolare p. 74 
ss. L’A. distingue tra direttive emesse nel corso del rapporto terapeutico – che si sostanziano nel consenso 
o nel rifiuto attuale alle cure – e direttive anticipate di trattamento e attribuisce loro una natura giuridica 
differenziata. Nel primo caso si avrebbe a che fare con un atto giuridico in senso stretto. Così si esprime 
l’A.: “tali dichiarazioni, se esplicitate nel contesto del rapporto terapeutico già instaurato, potrebbero, 
dunque, non avere struttura e funzione negoziale perché, una volta che siano venute ad esistenza e si siano 
obiettivate, è la legge che ricollega ad esse la produzione di determinati effetti; i quali effetti sono 
espressamente previsti da norme già vigenti”. Dovrebbero, invece, essere ricondotte alla categoria del 
negozio le direttive anticipate di trattamento, delle quali si parlerà ampiamente infra, cap. IV. Nel senso 
di dare al consenso una valenza non negoziale si veda anche S. ROSSI, Consenso informato, cit., p. 197: 
“se si conviene che il consenso conferisce al terapeuta solo una facoltà di agire e, al tempo stesso, non 
integra un’obbligazione per il dichiarante, ovvero, non determina nessun effetto impegnativo per il 
paziente, appare ragionevole pensare che l’atto del consenso del malato costituisca una dichiarazione non 
negoziale”.  
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concreta del fine vita, nessuna delle due ipotesi alternative può dirsi del tutto utile364, 
poiché il legame forte dell’istituto con i diritti fondamentali della persona richiede 
comunque la necessità di definire un regime giuridico differenziato e peculiare365: come 
osserva un Autore, il consenso “deve essere molto di più che l’atto formale, e più 
dell’atto di manifestazione di una volontà secondo lo schema del negozio; lo schema 
dell’atto giuridico va incluso ma trasceso, integrato in una regolazione della 
costruzione e gestione del consenso”366. Certamente, può apparire opportuno il 
suggerimento di parte della dottrina di operare un distinguo tra consenso al contratto – 
con il medico o con la struttura sanitaria – e consenso all’intervento sul corpo, 
funzionale all’esigenza di guardare all’interesse del paziente in modo distinto rispetto 
alle vicende del rapporto obbligatorio, peraltro solo eventuale367: si pensi, ad esempio, 
                                                 
364 Per uno studio sulle diverse teorie che riconducono il consenso al trattamento medico alla categoria del 
negozio o dell’atto giuridico in senso stretto si veda U.G. NANNINI, Il consenso al trattamento medico. 
Presupposti teorici e applicazioni giurisprudenziali in Francia, Germania e Italia, cit., soprattutto p. 146 
ss. L’A., una volta che ha ritenuto non soddisfacente il riferimento alle due categorie in ordine alla 
costruzione di una disciplina del consenso che possa applicarsi alla pratica della relazione di cura, opta 
per una qualificazione del consenso all’intervento medico come negozio sui generis, dal momento che 
non vi può essere una applicazione automatica di tutte le regole elaborate nello studio dei problemi della 
categoria del negozio giuridico, vista la peculiarità degli interessi coinvolti nel consenso al trattamento 
sanitario. 
365 Ivi, p. 161 ss.  
366 L’espressione è di P. ZATTI, «Parole tra noi così diverse». Per una ecologia del rapporto terapeutico, 
cit., p. 149.  
367 Non è detto che tra medico e paziente si instauri necessariamente un contratto: si pensi ad una 
prestazione che sia resa per incarico di un terzo o in adempimento di un dovere di natura pubblicistica. 
Così S. TOMMASI, Consenso informato e disciplina dell’attività medica, cit. Nei casi in cui vi sia un 
contratto alla base del rapporto tra medico e paziente, tale contratto può essere di spedalità – definito da 
Cass. 14 luglio 2004, n. 13066, in Giust. civ., 2005, p. 11, come “un atipico contratto a prestazioni 
corrispettive” tra paziente e struttura sanitaria – o di opera professionale se stipulato direttamente con il 
medico. Si può ricordare, in questo contesto, che si è discusso a lungo in dottrina e in giurisprudenza a 
proposito della responsabilità del medico nei confronti del paziente nei casi in cui l’obbligo di cura del 
sanitario non ha origine in un contratto di opera professionale, bensì nel rapporto di lavoro con la struttura 
sanitaria. Non è possibile ricostruire con esaustività il complesso tema della responsabilità sanitaria. In 
breve, è opportuno richiamare il passaggio, nelle pronunce giurisprudenziali sul punto, da una prima fase 
nella quale prevaleva la tesi della natura extracontrattuale della responsabilità (cfr. Cass. sez. III, 24 
marzo 1979, n. 1716, in Foro it., 1980, I, 1115), all’approdo – a partire dalla fine degli anni ’80 in poi – 
alla responsabilità contrattuale, sulla base di diversi fondamenti normativi. La letteratura sul tema è 
amplissima. Ex multis, si ricorda il fondamentale contributo di C. CASTRONOVO, L’obbligazione senza 
prestazione ai confini tra contratto e torto, in Scritti in onore di L. Mengoni, Giuffrè, Milano, 1195, I, p. 
148. Ad oggi, la tesi più accreditata in dottrina e in giurisprudenza fa derivare la responsabilità 
contrattuale dal c.d. contatto sociale che si instaura tra medico e paziente al momento della presa in carico 
da parte del sanitario. Come afferma la Cassazione nella sentenza 22 gennaio 1999, n. 589, in Arch. civ., 
1999, p. 713, la responsabilità nasce da “un’obbligazione senza prestazione ai confini tra contratto e torto, 
in quanto poiché sicuramente sul medico gravano gli obblighi di cura impostigli dall’arte che professa, il 
vincolo con il paziente esiste, nonostante non dia adito ad un obbligo di prestazione, e la violazione di 
esso si configura come culpa in non faciendo, la quale dà origine a responsabilità contrattuale”. Cfr. A. DI 
MAJO, L’obbligazione senza prestazione approda in Cassazione, in Corr. giur., 1999, p. 446. Si vedano, 
più di recente, Cass. n. 8826 del 2007 in Nuova giur. civ. comm, I, 2007, p. 1428, e Cass. n. 577 del 2008 
in Resp. civ. e prev., 2008, p. 849. Nella sentenza del 2007, peraltro, cambiano i termini del fondamento 
dell’obbligazione che nasce da contatto sociale, la quale, secondo la Suprema Corte, non “ha ad oggetto la 
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alla disciplina della capacità di agire, ai vizi della volontà o all’efficacia vincolante 
dell’accordo che si prestano a regolare solo i profili contrattuali, laddove ve ne siano368. 
Anche qualora l’espressione di questi due “consensi” “materialmente coincida”, è 
necessario riconoscere che il consenso alle cure reclama “principi giuridici suoi propri, 
a cominciare da quello della costante revocabilità” 369.  
Se effettivamente esiste un “momento in cui una volontà attuale si manifesta ed è 
opportunamente comunicata e documentata” – talvolta attraverso forme di 
manifestazione dell’autodeterminazione estranee ai canoni negoziali370 – questo 
momento non è che il punto di partenza di quella che giuridicamente può assumere le 
vesti di una “procedura”, “mentre dal punto di vista fattuale” può intendersi come “un 
cammino, un succedersi di fasi che vanno previste, coordinate e attuate con 
attenzione”371. In questa prospettiva, il consenso si distacca sia dalla categoria del 
contratto, per gli ovvi profili di non patrimonialità e di costante possibilità di revoca che 
lo caratterizzano, sia dalla categoria del negozio: per quanto più ampio e suscettibile di 
estendersi ad aspetti non patrimoniali, il negozio mantiene comunque una vocazione di 
“istantaneità”, poiché scolpisce e fissa un interesse, cristallizza la realtà in un atto.  
                                                                                                                                               
protezione del paziente bensì una prestazione che si modella su quella del contratto di opera 
professionale, in base al quale il medico è tenuto all’esercizio della propria attività nell’ambito dell’ente 
con cui il paziente ha stipulato il contratto”. Ha natura contrattuale, sempre secondo l’orientamento 
prevalente in dottrina e giurisprudenza, anche la responsabilità per omessa informativa del medico che la 
tesi minoritaria riconduce, invece, a responsabilità precontrattuale. A proposito dell’inadempimento degli 
obblighi informativi da parte del medico, si è posta la questione della risarcibilità o meno del danno 
derivante da omessa informazione che costituisce un vulnus all’autodeterminazione del paziente, in via 
indipendente o anche in assenza di una lesione del diritto alla salute. L’orientamento oggi dominante 
stabilisce che l’inadempimento da mancato consenso informato non può essere di per sé oggetto di 
risarcimento, poiché è necessario che la lesione della libertà di autodeterminazione abbia comportato 
delle conseguenze pregiudizievoli che devono essere provate. Cfr. sul punto Cass. n. 14638 del 2004, in 
Giur. it., 2005, p. 1395 e Cass. n. 5444 del 2006, in Resp. civ. e prev., 2006, p. 47, nella quale si afferma 
che la violazione dell’obbligo del consenso è fonte autonoma di responsabilità, indipendentemente 
dall’esecuzione corretta o meno della prestazione sanitaria, ma sulla base dell’aggravamento delle 
condizioni di salute del paziente. Si veda sul punto G. FACCI, Brevi osservazioni in tema di funzione 
riparatoria della responsabilità civile e violazione del sanitario del dovere di informazione, in Resp. civ. 
e prev., 2008, p. 409. 
368 Sul punto A. PINNA, Autodeterminazione e consenso: da regola per i trattamenti sanitari a principio 
generale, cit., p. 592. Si pensi, ad esempio, alla necessità che il consenso informato sia sempre revocabile, 
anche in accordo con alcuni indici normativi: nella Convenzione di Oviedo, all’art. 5, si legge che “la 
persona interessata può, in qualsiasi momento, liberamente ritirare il proprio consenso”.  
369 Così D. CARUSI, Tutela della salute, consenso alle cure, direttive anticipate: l’evoluzione del pensiero 
privatistico, in Riv. crit. dir., priv., 2010, p. 15.  
370 Cfr. sul punto V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 253: “chi «nel corpo» resiste – serra le 
labbra, rifiuta di porgere il braccio, volge il capo dall’altra parte – manifesta un dissenso radicalmente 
personale con un atto «muto» di resistenza che non corrisponde ad una dichiarazione negoziale, né a un 
comportamento concludente con valore negoziale, e pure è espressione autentica di autodeterminazione”. 
371 Così P. ZATTI, Il diritto di scegliere la propria salute (in margine al caso S. Raffaele), cit., p. 253.  
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Il consenso al trattamento medico non può, invece, qualificarsi meramente come un 
atto, “inteso come gesto istantaneo del volere”372, del quale si indaga la validità 
attraverso l’accertamento dei profili che caratterizzano l’atto di volontà contrattuale. 
Piuttosto, si deve valorizzare la dimensione di processo, all’interno del quale 
l’espressione della volontà – ma anche, come si vedrà meglio nel prosieguo, 
dell’identità – non rappresenta un istante finale, bensì un continuum373. Mentre 
l’autonomia privata codicistica si esercita “attraverso una molteplicità di atti separati, 
puntiformi”374 e astratti rispetto al soggetto che li pone in essere, nel processo del 
consenso si apprezza l’interazione tra i protagonisti della relazione di cura, si valuta il 
contesto nel quale ci si trova, si tiene conto degli stati discontinui del volere e 
dell’esprimersi che non di rado caratterizzano i pazienti in condizioni di fragilità e 
debolezza. Appare particolarmente condivisibile, in questo contesto, la dizione di 
“consensualità”375 che, in modo assai più esplicativo del mero riferimento al consenso, 
riesce a dare conto della dilatazione del fenomeno in esame rispetto a tutte le fasi nelle 
quali si concretizza il trattamento sanitario. La relazione di cura, del resto, non si 
esaurisce in un unico contatto tra le parti, ma si snoda in un procedimento all’interno del 
quale “la dialettica medico-paziente consente di rendere partecipe costantemente 
quest’ultimo della scelta sui trattamenti da eseguire”376 e di realizzare al meglio i valori 
legati alla persona. Un’altra dottrina si riferisce, a tale proposito, ad un consenso che 
viene definito “biografico”: così come messo in luce dalla Carta dei diritti fondamentali 
dell’Unione europea, il consenso sorregge il diritto all’integrità fisica e psichica che “si 
definiscono nel continuo fluire della libera costruzione della personalità”377. Un tale 
assunto fa sì che, in un “diritto che non può più fare astrazione da se stesso, e perciò 
viene definito come biodiritto”378, il consenso si struttura come un processo complesso e 
                                                 
372 ID., Premessa, in Maschere del diritto, volti della vita, cit. 
373 L’idea del continuum si ritrova, peraltro, in una parte della letteratura nordamericana relativa alla 
capacity e alla competence, delle quali si è dato conto in precedenza. Cfr. W.M. ALTMAN et al., 
Autonomy, Competence, and Informed Consent in Long Term Care: Legal and Psychological 
Perspectives, 7 VILL.L REV. 1671, 1678 (1992), in cui si afferma che la “decisional capacity is viewed 
along a continuum as a matter of degree, not an all-or-nothing phenomenon”. Così anche in S. 
WEYRAUCH, Decision Making for Incompetent Patients: Who Decides and by What Standards, 35 Tulsa 
L. J. 765 (1999), p. 767: “decisionmaking capacity is not an immutable characteristic that a person has or 
does not have. Competence is a continuum concept”. 
374 S. RODOTÀ, Il diritto di avere diritti, cit., p. 271. 
375 Si parla di consensualità nel progetto di legge Manconi (S13, Norme in materia di relazione di cura, 
consenso, urgenza medica, rifiuto e interruzione di cure, dichiarazioni anticipate), cit.  
376 Così S. ROSSI, Consenso informato, cit., p 197.  
377 S. RODOTÀ, Il diritto di avere diritti, cit., p. 273.  
378 Ibidem 
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“dilatato”, attraverso il quale è possibile insinuarsi nelle pieghe irregolari della fine 
dell’esistenza.  
 
4. Tra autodeterminazione e tutela della salute: consenso e rifiuto negli scenari di 
fine vita 
Si è già detto come il principio del consenso informato, quantomeno in via ideale, 
sottintende una “costellazione” di diritti che devono essere bilanciati e valorizzati 
nell’ottica della miglior tutela possibile dei diversi soggetti coinvolti nella relazione di 
cura. Si tratta, adesso, di calare questi stessi principi nell’ambito specifico del fine vita, 
laddove l’orizzonte del quale bisogna tenere costantemente conto – nella prospettiva di 
tracciare le linee di un diritto che sappia offrire regole “proporzionate”379 e adeguate al 
contesto – non è una possibile speranza di miglioramento o di guarigione, bensì la morte 
del paziente, più o meno prossima.  
Sia che si tratti di una fine provocata dalla richiesta di distacco o di non 
somministrazione di una terapia salvavita, sia che si tratti delle fasi terminali di una 
malattia, ogni riflessione sul morire non può non tener conto delle mutate condizioni in 
cui oggi spesso si arriva alla conclusione dell’esistenza. Il ricorso da un lato alle terapie 
palliative per alleviare le sofferenze del malato, dall’altro agli strumenti in grado di 
assistere le funzioni vitali compromesse – ventilazione meccanica, supporti 
cardiovascolari, alimentazione artificiale, dialisi – ha trasformato sempre più la morte 
da fatto naturale a oggetto di decisioni possibili, nel senso di rallentarne o prolungarne il 
processo380.  
                                                 
379 Sulla necessità dell’idea di proporzione sia nel diritto che nella medicina alla fine della vita cfr. P. 
ZATTI, Diritto e medicina in dialogo: il logos della proporzione, in www.personaedanno.it  
380 Come messo bene in luce da alcuni studi empirici che hanno fotografato la realtà del fine vita in 
numerosi contesti di cura, nazionali e sovranazionali, due sono gli aspetti maggiormente problematici che 
accompagnano il passaggio della morte come dato naturale alla morte come oggetto di decisioni. In primo 
luogo, vi è una estrema variabilità nell’utilizzo dei trattamenti di sostegno vitale. Osserva a tale proposito 
C. VIAFORA, Questioni etiche di fine vita: orientamenti a confronto, in A lezione di bioetica. Temi e 
strumenti, cit., p. 275 ss. che “lo stesso paziente può, all’interno di un certo contesto clinico, ricevere il 
massimo delle cure intensive disponibili, mentre all’interno di un altro solo misure di conforto”. Inoltre, 
nonostante le declamazioni di principio, esiste una “persistente discrepanza” tra l’ampliamento dello 
spazio di intervento dei medici e la limitazione del coinvolgimento degli altri soggetti interessati, in 
particolare i pazienti e i loro familiari. Per quanto riguarda alcuni importanti studi sul fine vita si 
ricordano, nel contesto italiano G. BERTOLINI et al., End-of-Life Decision-Making and Quality of ICU 
Performance: An Observational Study in 84 Italian Units, in Intensive Care Medicine, 36, 2010, p. 1495. 
In Europa, A. VAN DER HEIDE et al. (2003), End-of-Life Decision-Making in Six European Countries: 
Descriptive Study, in The Lancet, 362, 2003, p. 345. Per gli Stati Uniti si può citare, anche se risalente nel 
tempo, il fondamentale studio SUPPORT del 1995, A Controlled Study to Improve Care for Seriously Ill 
Hospitalized Patients: The Study to Understand Prognosis and Preferences for Outcomes and Risks of 
Treatments), in The Journal of the American Medical Association, 274, p. 159. 
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È chiaro che i principi ai quali si è fatto prima riferimento e che presiedono all’ordinario 
svolgimento della relazione di cura assumono qui una portata del tutto particolare. Di 
fronte all’ineluttabilità del morire, le decisioni si caricano di una forte valenza simbolica 
ed esistenziale: mentre il medico assume un ruolo “rilevante, ma ancillare” 381, si 
accentuano i toni della dimensione soggettiva e del rapporto con il personale modo del 
paziente di intendere “l’esistenza, la dignità, l’identità”382. Come osserva 
opportunamente parte della dottrina, di fronte alla possibilità non certo di migliorare le 
proprie condizioni di salute, bensì di accettare o rifiutare trattamenti di sostegno vitale, 
accanto alla somministrazione delle diverse terapie di controllo del dolore – si pensi al 
paziente che chieda di essere sottoposto a sedazione terminale383 – si comprende il 
carattere principalmente morale e “non tecnico della scelta”384. Certamente, si tratta di 
decisioni che devono pur sempre essere sostenute da un corredo di informazioni fornite 
dal personale sanitario, secondo i criteri di adeguatezza ai quali si è fatto riferimento in 
precedenza e attraverso pratiche di costante dialogo e condivisione. Ma le scelte di fine 
vita, nella loro essenza, si basano principalmente su un “giudizio di compatibilità e 
coerenza della proposta medica con la struttura morale del paziente, con la 
rappresentazione della sua umanità, con l’immagine che ha di sé e che vuole lasciare: 
in una parola, con la sua dignità”385.  
A tale proposito, è interessante richiamare un’opinione dottrinale che, rispetto alle 
decisioni che riguardano il termine dell’esistenza, ritiene fuorviante il richiamo al diritto 
alla salute, sia pure nell’accezione ampia e comprensiva di aspetti fisici e psichici di cui 
si è detto. In effetti, la dimensione legata alla salute si apprezza nella prospettiva di 
“mantenere e magari migliorare”386 le condizioni di benessere generale del soggetto, 
anche solo da un punto di vista psichico. A queste due sfumature del concetto in esame 
– nel senso della ricerca di un ripristino o di un miglioramento – se ne può aggiungere 
                                                 
381 Cfr. sul punto G. FERRANDO, Fine vita e rifiuto di cure: profili civilistici, in Trattato di Biodiritto. Il 
governo del corpo, cit., p. 1865 ss.  
382 Ivi, p. 1868.  
383 Si veda sul punto il documento rilasciato nell’ottobre 2007 dalla Società Italiana di Cure Palliative 
(SICP) “Raccomandazioni sulla Sedazione Terminale /Sedazione Palliativa”. Si tratta di una pratica che 
consiste nel privare il malato della coscienza per alleviare i sintomi refrattari, cioè non trattabili con le 
normali terapie di controllo del dolore, che si presentano talvolta nelle ultime fasi delle malattie terminali.   
384 Così C. CASONATO, Il malato preso sul serio: consenso e rifiuto delle cure in una recente sentenza 
della Corte di Cassazione, cit., p. 546. Allo stesso modo anche G. FERRANDO, op. ult. cit.  
385 Cfr. C. CASONATO, op.ult. cit. 
386 Così C. CASTRONOVO, Autodeterminazione e diritto privato, cit., p. 1050. 
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una terza: la salute come difesa dal dolore387, fondamento della rilevanza delle cure 
palliative388, anche laddove la somministrazione delle terapie antalgiche è suscettibile di 
comportare una “ipotetica abbreviazione della vita”389. Quando però, le richieste del 
paziente – nel senso di rifiutare una terapia di sostegno vitale – hanno l’effetto di 
condurre alla morte, non esistono più profili di salute da salvaguardare: è il “tema della 
libertà”390 a prevalere. Come osserva un Autore, esiste una distinzione sostanziale tra il 
diritto all’autodeterminazione terapeutica, ricavabile da una rilettura dell’art. 32 Cost., e 
il più specifico diritto “all’autodeterminazione circa il fine vita”391. Nel contesto a cui ci 
si riferisce, il “luogo costituzionale dell’autodeterminazione” si trova, piuttosto, all’art. 
13 che, in quanto “erede moderno dell’habeas corpus”, fonda oggi la regola della libertà 
personale che si applica anche agli interventi sul corpo del malato morente, da ritenersi 
illeciti se prescindono dal suo consenso392. Ma i problemi maggiori sorgono quando 
l’esercizio della libertà di scelta è suscettibile di scontrarsi con altri valori, parimenti 
presenti nell’ordinamento, in funzione dei quali si rende necessario un difficile tentativo 
di armonizzazione tra posizioni diverse, spesso faticosamente conciliabili393.  
L’ampio e dibattuto tema del rifiuto dei trattamenti medici salvavita, oggetto di 
numerose pronunce giurisprudenziali394, dimostra che, anche in tempi recenti, “la 
                                                 
387 Non si intende accogliere la concezione secondo la quale la possibilità di scelta del paziente alla fine 
della vita si limiterebbe ad esercitare un diritto di non soffrire attraverso la richiesta delle terapie del 
dolore. Così, ad esempio, A. GORASSINI, Appunti sparsi sul testamento biologico, in Rass. dir. civ., 2011, 
p. 58: “non si può scegliere di morire perché non si sa cosa sia. Non si può scegliere di non vivere perché 
la vita è un dovere nel mondo del diritto. Si può solo chiedere di non soffrire”. Ancora, “l’unica realtà che 
il diritto può tutelare è il diritto del cittadino ad accedere alle cure palliative e alla terapia del dolore”.  
388 Nel nostro ordinamento, peraltro, sono state approvate le “Disposizioni per garantire l’accesso alle 
cure palliative e alla terapia del dolore” (legge n. 38 del 15 marzo 2010), allo scopo di assicurare alla 
persona malata e al suo nucleo familiare un insieme di “interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali 
finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da un’inarrestabile 
evoluzione e da una prognosi infausta, non risponde più a trattamenti specifici” e con l’intento di 
“elaborare un idoneo percorso terapeutico per il controllo del dolore” attraverso “idonee e appropriate 
terapie farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicologiche e riabilitative, tra di loro variamente 
integrate” (art. 2, lett. a e b). 
389 Si veda il documento “Raccomandazioni sulla Sedazione Terminale /Sedazione Palliativa”, cit., p. 34. 
390 Così G. FERRANDO, Fine vita e rifiuto di cure: profili civilistici, cit., p. 1866. 
391 Ci si riferisce a C. CASTRONOVO, Autodeterminazione e diritto privato, cit., in particolare p. 1050 ss.  
392 Ibidem  
393 A tale proposito, è utile richiamare il parere del CNB del 28 novembre 2008, intitolato “Rifiuto e 
rinuncia consapevole al trattamento sanitario nella relazione paziente-medico”, nel quale si ritrova un 
quadro dettagliato dello stato del dibattito sul tema, dal momento che nel documento si dà conto di 
posizioni diversificate, ma compresenti all’interno del Comitato stesso. Le conclusioni del parere vanno, 
comunque, nel senso di dare un ampio riconoscimento al rifiuto di terapie, anche se necessarie al 
mantenimento in vita, sull’assunto che “l’ordinamento vigente non ammette l’imposizione forzata di un 
trattamento autonomamente e coscientemente rifiutato”. Non mancano, del resto, opinioni che ritengono 
tale eventualità “ammissibile sul piano giuridico” ma “non condivisibile sotto il profilo etico”.  
394 G. GENNARI, Il consenso informato come espressione di libertà, in Resp. civ. e prev., 2009, p. 2143. In 
ambito civilistico, si possono ricordare le pronunce in tema di rifiuto di trasfusioni di sangue da parte di 
Testimoni di Geova, in particolare App. Trieste, 25 ottobre 2003 e App. Trento, 19 dicembre 2003 in 
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relazione tra persona e medicina non sembra ancora riuscire a trovare, nel nostro 
Paese, la strada per una definizione univoca e consolidata”395. Senza dubbio, al di là 
del riferimento ai trattamenti sanitari obbligatori396, non sembra possibile sostenere 
                                                                                                                                               
Nuova giur. civ. comm., 2005, I, 145. Su tali pronunciamenti cfr., in senso critico, A. SANTOSUOSSO – F. 
FIECCONI, in Nuova giur. civ. comm., 2005, II, p 38 ss. Inoltre, ha suscitato numerose perplessità in tema 
di rifiuto di cure salvavita Trib. Roma, ord. 16 dicembre 2006, in Guida al dir., n. 1, 2007, p. 32 ss., sul 
noto caso Welby. In ambito penalistico, la stessa Corte di Cassazione si è più volte pronunciata sul tema 
della rilevanza penale del consenso e sulla possibilità di intervenire in assenza di esso, esprimendo delle 
posizioni non univoche. In particolare, la Cassazione sembra riconoscere massima rilevanza al rifiuto 
esplicito di terapie, mentre, talvolta, ritiene legittimo l’intervento del medico con esito fausto, se ritenuto 
necessario per la salvaguardia della salute del paziente, anche in mancanza di un consenso espresso. Cfr. 
sul punto E. TURILLAZZI, M. NERI, I. RIEZZO, Le sezioni unite e il consenso informato: una decisione tra 
miti e misteri disquisendo tra esito fausto (del trattamento) e malattia, indizi preziosi (ma non risolutivi) 
tra le pieghe delle frasi, in Riv. it. med. leg.. 2009, p. 1086 ss. Si veda, inoltre, M. BARNI, 
L’autolegittimazione dell’attività medica e la volontà del paziente, in Resp. civ. prev., 2009, p. 2170. L’A. 
ricostruisce i più importanti passaggi giurisprudenziali sul tema, tra le quali è necessario ricordare 
quantomeno la sentenza sul caso Volterrani, Cass. pen., Sez. I, 29 maggio 2002, n. 26446, cit. che afferma 
come “il medico sia sempre legittimato ad effettuare il trattamento terapeutico giudicato necessario per la 
salvaguardia della salute del paziente affidato alle sue cure, anche in mancanza di un esplicito consenso, 
dovendosi invece ritenere insuperabile l’espresso, libero e consapevole rifiuto eventualmente manifestato 
dal medesimo paziente, ancorché l’omissione dell’intervento possa cagionare il pericolo di un 
aggravamento dello stato di salute dell’infermo e, persino, la sua morte”.  
395 G. GENNARI, Il consenso informato come espressione di libertà, cit., p. 2143. Questa affermazione si 
attaglia, tragicamente, alla recente vicenda di Giovanni Nuvoli che, peraltro, ha avuto un certo risalto 
nell’opinione pubblica. Affetto da sclerosi laterale amiotrofica, Nuvoli ha cercato di ottenere, allo stesso 
modo di Piergiorgio Welby, il distacco del ventilatore artificiale che ne permetteva la sopravvivenza. A 
tale proposito, osserva A. FERRATO, Il rifiuto di cure e la responsabilità del sanitario: il caso Nuvoli, in 
Resp. civ. e prev., 2009, p. 1150: “ciò che accomuna le due vicende giudiziarie è l'avere drammaticamente 
messo in luce come, allo stato attuale, il diritto di rifiutare un trattamento sanitario fosse anche quello 
indispensabile a mantenere in vita il paziente sembra essere affidato alla sola pronuncia giurisprudenziale. 
Per meglio dire il medico è chiamato a prendere una decisione che dovrà poi essere vagliata in sede 
giudiziale”. Si veda infra, Appendice. Si parlerà diffusamente in seguito anche delle sentenze che hanno 
accompagnato la vicenda umana di Piergiorgio Welby. Per quanto riguarda Giovanni Nuvoli, basti per il 
momento ricordare che è stato costretto a lasciarsi morire rifiutando la somministrazione di liquidi e della 
nutrizione, dopo che l’intervento della procura di Sassari aveva impedito la possibilità che un medico 
anestesista provvedesse all’interruzione della terapia di ventilazione artificiale, nonostante il paziente 
avesse espresso un rifiuto consapevole, attuale ed informato.  
396 Da un breve riferimento alla questione dei trattamenti sanitari obbligatori (inde cit. TSO), peraltro, si 
possono trarre degli interessanti spunti per l’indagine sui profili maggiormente critici del rifiuto di terapie. 
Rispetto a tali trattamenti, la dottrina maggioritaria ha ormai da tempo raggiunto un sostanziale 
assestamento su alcuni requisiti essenziali perché un trattamento sanitario possa essere reso obbligatorio 
legittimamente. Nello specifico, i TSO devono innanzitutto essere diretti alla cura e alla prevenzione delle 
malattia e non possono rispondere ad esigenze esterne – quali, ad esempio, i motivi di sicurezza pubblica 
o di giustizia – rispetto alla tutela della salute intesa nei due aspetti di diritto individuale e interesse della 
collettività. Deve sussistere, poi, una coincidenza tra la tutela della salute in senso individuale e in senso 
collettivo, nel senso che il singolo, lungi da qualsiasi strumentalizzazione a fini statali, deve trarre in ogni 
caso un beneficio dalla cura che gli viene somministrata forzatamente per impedire che egli possa 
arrecare danno alla salute degli altri: la corretta definizione di interesse della collettività, del resto, si 
qualifica come l’esigenza di proteggere la salute dei tanti singoli e non quale generico interesse al 
“benessere sociale”; ancora, i TSO devono essere indispensabili, ossia non deve sussistere una diversa 
possibilità per fronteggiare l’esigenza che dà vita all’imposizione del trattamento. Per quanto riguarda 
l’oggetto dei TSO, essi non possono riguardare cure sperimentali che comportano un margine più o meno 
ampio di rischio per il paziente, né risultare discriminatori sulla base del sesso o della razza o delle 
convinzioni politiche o religiose. Infine, quanto alle modalità di realizzazione, la Costituzione prevede 
una riserva di legge per l’imposizione di “un determinato trattamento”, rafforzata dal riferimento, cui il 
legislatore deve necessariamente ottemperare, al “rispetto della persona umana”. Secondo 
l’interpretazione dominante, tale limite non riguarda l’attività dello stesso soggetto, bensì il legislatore, 
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l’esistenza di un generale dovere di curarsi come principio di ordine pubblico397, legato 
alla dimensione collettiva del diritto alla salute398 e ai doveri di solidarietà richiamati 
dalla Costituzione399. Quest’ultima ricostruzione, invero risalente nel tempo, “aprirebbe 
pericolose prospettive di imposizioni, di divieti, di controlli del tutto inaccettabili”400 
alla luce delle principali norme di riferimento in materia. Piuttosto, la dottrina 
assolutamente dominante ha ormai riconosciuto “quello che sinteticamente è stato 
definito il c.d. diritto di essere ammalato, di non curarsi o di lasciarsi morire”401, da 
intendersi come libertà per il soggetto di autodeterminarsi nelle scelte terapeutiche, 
anche per mezzo di un rifiuto di terapie che si risolva nel sacrificio della propria 
integrità fisica o, nei casi estremi, della vita. Non mancano, però, le resistenze di quella 
parte della dottrina402 e della giurisprudenza403 che vede nell’indisponibilità della vita il 
                                                                                                                                               
nel momento che questi stabilisce ed impone un determinato trattamento sanitario e quindi un limite a 
tutela della libertà negativa di decidere in ordine alla propria salute. Sul tema cfr. A. SANTOSUOSSO, G.C. 
TURRI, I trattamenti obbligatori, in Medicina e diritto, cit., p. 103; R. ROMBOLI, La libertà di disporre del 
proprio corpo, cit., in particolare p. 337 e ss.; P. D’ADDINO SERRAVALLE, Atti di disposizione del corpo e 
tutela della persona umana, cit., p. 201 
397 Cfr. Cass. civ., 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. 
398 Si veda A. SANTOSUOSSO – G.C. TURRI, I trattamenti obbligatori, p. 117: “l’art. 32, e solo esso, 
costituisce l’orizzonte e il limite entro i quali l’interesse della collettività può risultare prevalente rispetto 
al diritto individuale”.  
399 In questo senso, cfr. P. PERLINGIERI, Note introduttive ai problemi giuridici del mutamento di sesso, in 
Dir. e giur., 1970, p. 830: “ogni persona ha verso se stessa il dovere di realizzare il suo pieno sviluppo, di 
rispettare e conservare la propria integrità fisica”. Così anche, tra gli altri, M. SANTILLI SUSINI, Rifiuto di 
trattamenti sanitari per motivi religiosi, in Resp. civ. e prev., 1977, p. 408 ss.  
400 Così G. FACCI, Il rifiuto dei trattamenti sanitari: validità e limiti, in Contr. impr., 2006, p. 1681. 
401 R. ROMBOLI, La libertà di disporre del proprio corpo, cit., p. 337. 
402 Si fa riferimento, in particolare, alla dottrina penalistica. Cfr., tra gli altri, G. IADECOLA, Note critiche 
in tema di «testamento biologico», in Riv. it. med. leg., 2003, p. 477: “ora, appare indiscutibile che il 
nostro ordinamento giuridico, complessivamente considerato, non riconosca al soggetto il diritto di 
disporre della propria vita (dal che scaturisce […] l’insufficienza della volontà del paziente a porsi sempre 
come criterio-guida delle scelte del medico”; G. IADECOLA – A. FIORI, Stato di necessità medica, 
consenso del paziente e dei familiari, cosiddetto diritto di morire, criteri per l'accertamento del nesso di 
causalità, in Riv. it. med. leg., 1996, p. 314: dopo aver ribadito l’indisponibilità del diritto alla vita, gli 
autori affermano che “il medico non può essere esonerato in forza di una manifestazione di volontà di 
rifiuto delle cure da parte del paziente, pur in pericolo di vita, in quanto tale dissenso, implicando un atto 
dispositivo del bene della vita, non risulta in alcun modo tutelato dall’ordinamento ed anzi si pone contro 
questo, che considera assolutamente indisponibile quel bene ed esprime avversione rispetto a tutti gli altri 
che compromettano l’attitudine sociale della persona”; L. EUSEBI, Sul mancato consenso al trattamento 
terapeutico: profili giuridico-penali, in Riv. it. med. leg., 1995, p. 735: “deve concludersi per 
l’inadeguatezza del consenso a rendere lecita la ricerca della morte mediante rinuncia a terapie salvavita”.  
403 App. Trento 19 dicembre 2003, cit.: la Corte, nonostante sia in presenza di un rifiuto attuale rispetto 
alla terapia trasfusionale da parte del Testimone di Geova, ritiene che “il dissenso del paziente rende 
senz’altro l’atto terapeutico praticato un’indebita violazione della sua libertà di autodeterminarsi 
(garantita all’art. 32 cost.) ed anche della sua integrità a meno che, condizione fondamentale, non si versi 
in situazione di pericolo attuale e grave per la vita del paziente”. A proposito del caso Englaro, di cui si 
parlerà più avanti, si possono intanto ricordare Trib. Lecco, decreto 2 marzo 1999, in Bioetica, 2000, p. 
83, nel quale si afferma che “l’art. 2 della Costituzione tutela il diritto alla vita come primo fra tutti i 
diritti inviolabili dell’uomo, la cui dignità attinge dal valore assoluto della persona e prescinde dalle 
condizioni, anche disperate in cui si esplica la sua esistenza”; e, ancora, Trib. Lecco, decreto 15 luglio 
2002, in Bioetica, 2004, p. 85, nel quale si richiama il principio di “totale difesa della vita umana che non 
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limite ultimo al rifiuto di terapie, sulla base di argomenti che meritano di essere 
esaminati in questa sede. 
In primo luogo, si fa leva sul divieto degli atti disposizione del corpo suscettibili di 
ledere in modo permanente l’integrità fisica (art. 5 c.c.) e sulle norme del codice penale 
che puniscono l’omicidio del consenziente (art. 579 c.p.) e l’istigazione o aiuto al 
suicidio (art. 580 c.p.)404, per sostenere che il medico non potrebbe in nessun modo 
ottemperare alla richiesta di sospensione o rifiuto di cure che pongano il paziente in 
pericolo di vita, “in quanto tale dissenso, implicando un atto dispositivo di un bene 
indisponibile, si pone contro l'ordinamento”405.  
A tale proposito, può essere utile richiamare la sentenza del GUP di Roma che è andata 
a concludere la vicenda di Piergiorgio Welby, da anni affetto da una grave forma di 
sclerosi che ormai gli impediva di assolvere alle normali funzioni vitali, quali il 
nutrimento, la respirazione o anche solo la comunicazione verbale, senza ricorrere a 
macchinari e interventi vicarianti. In un primo momento, la richiesta di interruzione 
della terapia di ventilazione artificiale da parte di Welby, portata avanti attraverso la 
presentazione di un ricorso d’urgenza ex art. 700 c.p.c. presso il Tribunale di Roma406, 
si era risolta con una pronuncia assai “claudicante” da un punto di vista giuridico che 
non era valsa né a negare, né tantomeno a garantire l’esercizio del diritto preteso 
dall’interessato. Il giudice romano, infatti, dopo aver compiuto una panoramica, 
accompagnata da puntuali riferimenti normativi, dei diritti e delle libertà della persona 
rispetto al proprio corpo, non solo incorre in un’evidente confusione concettuale 
                                                                                                                                               
concede spazio alla legittimità di contegni che, di fatto, portano alle conseguenze mortali”. È necessario 
ricordare poi, nell’ambito della vicenda processuale che ha coinvolto il dott. Mario Riccio nel c.d. caso 
Welby, Trib. Roma, Ufficio del Giudice per le indagini preliminari, ord. 7 giugno 2007, in Bioetica, 2007, 
p. 165. Il provvedimento, ampiamente criticato in dottrina, rigetta la richiesta di archiviazione, con 
contestuale imposizione dell'imputazione contro il dott. Riccio, sul presupposto che “il diritto alla vita, 
nella sua sacralità, inviolabilità e indisponibilità, costituisca un limite per tutti gli altri diritti che, come 
quello affermato dall’art. 32 Cost., siano posti a tutela della dignità umana”. A tale proposito, osserva G. 
COCCO, Un punto sul diritto di libertà di rifiutare terapie mediche anche salva vita (con qualche 
considerazione penalistica), cit., p. 585: “non può essere messo sulla bilancia un bene confezionato alla 
bisogna, di chiara matrice religiosa (per tutti: la sacralità della vita), cioè la salvaguardia della integrità 
fisica e della vita, intesa come una sorta di entità esterna all'uomo”.  
404 Sulle differenze tra omicidio del consenziente, suicidio assistito e ipotesi di eutanasia cfr. lo studio di 
A. GUARNERI, Profili giuridici della fine della vita umana, in Resp. civ. e prev., 2009, p. 1708 e ss.  
405 Così, in senso contrario a tale ipotesi, G. FACCI, I testimoni di Geova ed il «dissenso» all’atto medico, 
in Resp. civ. e prev., 2007, p. 116.  
406 Trib. Roma, ord. 16 dicembre 2006, cit., sulla quale possono leggersi numerosi commenti dottrinali. 
Tra gli altri, R. CAMPIONE, «Caso Welby»: il rifiuto di cure tra ambiguità legislative ed elaborazione 
degli interpreti, in Fam. e dir., 2008, p. 296; M. AZZALINI, Il rifiuto di cure. Riflessioni a margine del 
caso Welby, in Nuova giur. civ. comm., 2007, II, p. 313; G. CASABURI Il diritto all’autodeterminazione 
nelle scelte sanitarie, in Corr. merito, 2007, p. 461; G. ALPA, Il danno da accanimento terapeutico, in 
Resp. civ. e prev., 2007, p. 78.  
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laddove identifica la richiesta di distacco del respiratore artificiale nel “diritto a far 
cessare l’accanimento terapeutico”407, ma oltretutto afferma che tale diritto non sarebbe 
concretamente tutelato dall’ordinamento “in assenza della previsione normativa degli 
elementi concreti, di natura fattuale e scientifica, di una delimitazione giuridica di ciò 
che va considerato accanimento terapeutico”408. La morte del paziente è avvenuta 
comunque poco tempo dopo, grazie all’intervento dell’anestesista Mario Riccio che, 
dopo un ulteriore colloquio per confermare la volontà informata dell’interessato, ha 
proceduto al distacco del ventilatore artificiale e ad un immediato intervento di 
sedazione per sottrarre il paziente alle angosce della morte per soffocamento. Nei 
confronti di Riccio è stata, poi, formulata l’accusa di omicidio del consenziente e si è 
aperto un procedimento di fronte al giudice per le udienze preliminari di Roma, 
conclusosi con la citata sentenza di non luogo a procedere, in quanto l’imputato è stato 
ritenuto non punibile per la sussistenza, rispetto al suo operato, della scriminante 
dell’adempimento di un dovere (ex art. 51 c.p.). Ciò che qui maggiormente interessa, al 
di là dei profili più specificatamente penalistici della sentenza in esame, riguarda 
l’annosa questione del rapporto tra autodeterminazione in ambito sanitario, rifiuto di 
cure e indisponibilità della vita. La pronuncia, che si occupa di tale profilo con 
ampiezza di motivazioni e accurati rimandi alla giurisprudenza della Cassazione e della 
Corte Costituzionale, è giunta a conclusioni assai pregnanti che, peraltro, si pongono in 
                                                 
407 Osserva R. CAMPIONE, «Caso Welby»: il rifiuto di cure tra ambiguità legislative ed elaborazione degli 
interpreti, p. 299: “occorre sgombrare il campo dall’equivoco di fondo da cui muove la prospettazione del 
Giudice, che parrebbe accreditare l’idea di una necessaria subordinazione tra diritto a rifiutare le cure ed 
accanimento medico […] A ben vedere, rifiuto di cure ed accanimento terapeutico si muovono, invero, su 
piani distinti e solo eventualmente coincidenti, ed anzi, in virtù del rilievo assunto dal principio di 
autonomia decisionale del malato, deve piuttosto dirsi che la sussistenza del primo esclude, in linea 
generale, la possibilità di appellarsi al secondo”. Del resto, il Consiglio Superiore della Sanità, sollecitato 
a pronunciarsi sul caso circa la possibilità di ravvisare una futile ostinazione delle cure – uno dei requisiti 
su cui poggia la labile definizione di accanimento terapeutico – ha escluso tale eventualità nella seduta del 
20 dicembre 2006, sull’assunto che l’accanimento terapeutico si ravvisi solo nei casi in cui la morte è 
imminente e inevitabile. Ciò non toglie che il diritto di Welby a rifiutare le cure potesse essere 
riconosciuto sulla base dei principi fin qui richiamati e che il giudice stesso ha messo in evidenza, senza 
però giungere a una tale conclusione.  
408 Sulle conclusioni dell’ordinanza si sono registrate le maggiori critiche della dottrina. Tra gli altri, 
RODOTÀ, Su Welby l’occasione mancata dai giudici, in La Repubblica, 18 dicembre 2006, ha parlato di 
un caso “sconcertante, ai limiti quasi della denegata giustizia”; M. AZZALINI, Il rifiuto di cure. Riflessioni 
a margine del caso Welby, cit., p. 319: “l’argomentazione è sorprendente: di quale legge ordinaria vi 
sarebbe stato bisogno per poter dare effettività al diritto di Welby, stante il fatto che la tutela di un diritto 
fondamentale, in un ordinamento costituzionale, deve essere assicurata per mano della magistratura anche 
in assenza di una legge che descriva minutamente tale tutela?”. Da ricordare, poi, il reclamo del p.m. del 
26 dicembre 2006, in www.personaedanno.it, che ritiene la pronuncia in questione “affetta da una palese 
contraddizione”, dal momento che prima afferma l’esistenza di un diritto, salvo poi concludere che esso è 
insuscettibile di tutela. Secondo il p.m. “un diritto soggettivo esiste o non esiste; se esiste non potrà non 
essere tutelato, incorrendo l’organo di giustizia in un inammissibile non liquet, con l’effetto di lasciare 
senza risposta una pretesa giuridicamente riconosciuta”.  
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linea con l’orientamento coevo emerso nel caso Englaro, del quale si parlerà 
profusamente in seguito409.  
Innanzitutto, una volta ribadita l’esistenza di un diritto di rango costituzionale 
all’autodeterminazione consapevole del paziente capace – si badi bene, rispetto ai 
trattamenti sanitari di qualsiasi tipo410 – il giudice ha affermato che tale diritto non può 
essere frustrato dall’esistenza di “disposizioni normative di fonte gerarchica inferiore a 
contenuto contrario”, quali gli art. 5 c.c. e gli art. 579 e 580 c.p., dal momento che esso 
“è ascrivibile tra i valori supremi destinati a costituire la matrice di ogni altro diritto 
della persona, alla stregua del diritto alla vita”. Diritto all’autodeterminazione e diritto 
alla vita, quindi, “contribuiscono, entrambi e ognuno per la sua parte, a costituire il 
nucleo fondamentale dei diritti della persona che il nostro ordinamento riconosce e 
tutela”411. È pur vero che, come ricorda il giudice, vengono comunemente attribuiti al 
diritto alla vita i caratteri dell’inviolabilità e della indisponibilità: il primo inteso come 
limite verso l’esterno e il secondo come limite verso l’interno. In particolare, nella 
sentenza si specifica che “l’inviolabilità costituisce quella tenace difesa che 
l’ordinamento pone all’aggressione del diritto che possa provenire da persone diverse 
dallo stesso titolare – vengono, pertanto, sanzionate tutte le forme di soppressione della 
persona da parte di terzi nell’intera gamma contemplata negli artt. dal 575 al 580 del 
codice penale –; l’indisponibilità, invece, rappresenta quella difesa avanzata che 
l’ordinamento appronta anche contro lo stesso titolare del bene protetto”. Allorquando, 
però, l’atto di rifiutare una terapia, suscettibile di provocare la morte, viene effettuato 
nell’ambito del diritto all’autodeterminazione terapeutica, esso deve ritenersi consentito, 
in ossequio alle disposizioni costituzionali che attribuiscono alla persona la facoltà di 
scegliere in che modo disporre della propria salute e, di conseguenza, della propria vita, 
chiaramente nei limiti previsti dall’art. 32.2 Cost.  
                                                 
409 Si può riportare, intanto, la lapidaria affermazione della Corte di Cassazione a proposito del tema 
specifico di cui ci si sta occupando: “deve escludersi che il diritto all’autodeterminazione terapeutica del 
paziente incontri un limite allorché da esso consegua il sacrificio del bene vita”.  
410 Afferma significativamente la sentenza in esame: “la terapia cui la persona intende sottrarsi non 
necessariamente si deve sostanziare in una situazione estrema di accanimento terapeutico perché egli 
possa esercitare il diritto di farla cessare”. 
411 Tale passo della sentenza è in accordo con quanto stabilito dalla stessa Corte Costituzionale, sent. 9 
luglio 1996, n. 238, in Foro it., 1997, I, c. 58, laddove specifica che la libertà della persona rispetto al 
proprio corpo e ai trattamenti sanitari di cui può essere oggetto costituisce un vero e proprio “diritto 
inviolabile rientrante tra i valori supremi, quale indefettibile nucleo essenziale dell’individuo, non 
diversamente dal contiguo e connesso diritto alla vita e all’integrità fisica con il quale concorre a 
costituire la matrice prima di ogni altro diritto, costituzionalmente protetto, della persona”.  
90 
 
Per concludere, si può affermare, come mette bene in luce un commento alla sentenza in 
esame, che “la pronuncia sul caso Welby-Riccio costituisce [...] espressione di quanto 
autorevole dottrina è andata, da tempo, argomentando”412 e cioè che nell’ordinamento 
italiano, se pure non si può ritenere sussistente un “diritto di morire” tout court, nel 
senso di possibilità di richiedere un atto propriamente eutanasico413, può trovare 
comunque spazio il riferimento al “morire con dignità”414, da intendersi come 
conseguenza del rifiuto informato e consapevole delle cure salvavita. Nell’ordinamento 
italiano, le forme di eutanasia – da intendersi qui come l’insieme di atti direttamente 
finalizzati a provocare la morte del paziente415, – sono da ritenersi del tutto illecite416 e 
risultano punibili ai sensi degli artt. 575 c.p. (omicidio), 579 c.p. (omicidio del 
consenziente) e 580 c.p. (istigazione o aiuto al suicidio), a seconda delle modalità di 
realizzazione della fattispecie e, in particolare, della sussistenza o meno del consenso 
del soggetto che richiede la morte417. In una tale prospettiva, semmai, l’eutanasia attiva, 
                                                 
412 M. AZZALINI, Trattamenti life-saving e consenso del paziente: i doveri del medico dinanzi al rifiuto di 
cure, cit., p. 76.  
413 Come sottolinea A. GUARNERI, Profili giuridici della fine della vita umana, cit., p. 1709, la nozione di 
eutanasia è “del tutto generica e di per sé non qualificante, perché idonea ad abbracciare fenomeni 
diversi”. In questo contesto, con il termine “atto eutanasico” si intende indicare l’attivazione di un 
trattamento che interviene ex novo per provocare la morte del paziente (c.d. eutanasia attiva). 
414 In tal senso si veda S. RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, cit., p. 253: “il combinarsi 
di consenso, rifiuto di cure, limiti all’attività terapeutica mostra […] come il diritto di morire secondo 
volontà e dignità sia divenuto parte del patrimonio giuridico di ogni persona”.  
415 Cfr. sul punto A. GUARNERI, Profili giuridici della fine della vita umana, cit., p. 1708. L’A. compie 
una puntuale distinzione tra le varie possibili tipologie di eutanasia, a partire dalla più generale 
suddivisione tra forme di eutanasia collettivistica e forme di eutanasia individualistica. Tra le prime, si 
ricordano l’eutanasia eugenica, volta all’eliminazione di individui deformi o malati – fisicamente o 
psichicamente – per migliorare la specie; l’eutanasia economica, tesa all’eliminazione indolore dei malati 
incurabili, degli invalidi, dei vecchi, per alleggerire la società dal peso di soggetti economicamente inutili; 
l’eutanasia criminale, diretta all’eliminazione indolore di soggetti socialmente pericolosi; l’eutanasia 
sperimentale, volta a sacrificare soggetti per sperimentazioni medico-scientifiche; l’eutanasia profilattica, 
consistente nella soppressione indolore di soggetti ammalatisi nel corso di epidemie; infine, l’eutanasia 
solidaristica che consiste nel sacrificio di soggetti a favore della vita e della salute di altri. Rispetto alle 
forme di eutanasia individualistica, invece, l’A. individua l’eutanasia attiva diretta, che consiste nel 
cagionare la morte del paziente mediante una condotta attiva; l’eutanasia attiva indiretta, volta a 
somministrare prodotti terapeutici per attenuare le sofferenze altrui, pur sapendo che il mezzo utilizzato 
può ridurre la durata della sopravvivenza (come nel caso delle cure palliative); l’eutanasia passiva, 
consistente in un atto con il quale una persona interrompe misure di sopravvivenza artificiale di un terzo o 
omette di assumere misure suscettibili di prolungare la sua esistenza. Sul punto, si veda anche G. 
CASSANO, L’eutanasia, in Dir. fam. e pers., 2002, I, p. 618.  
416 Si tratta di ipotesi stigmatizzate dalla stessa categoria medica all’interno del codice deontologico. Così 
recita l’art. 17, rubricato “Eutanasia”: “il medico, anche su richiesta del malato, non deve effettuare né 
favorire trattamenti finalizzati a provocarne la morte”.  
417 A. GUARNERI, Profili giuridici della fine della vita umana, cit., p. 1709, mette in luce che, nel caso 
dell’eutanasia richiesta da soggetti in situazioni di insopportabilità di sofferenze fisiche e nell’imminenza 
della morte, “l’attuale diritto legislativo italiano è particolarmente rigoroso e riduce l’interprete 
all’alternativa, certamente troppo rigida, tra omicidio volontario comune e omicidio del consenziente”. 
L’. A. riscontra, poi, “una tendenza del giudice, proprio per evitare sanzioni eccessive, a disapplicare 
talvolta in parte la legge, ravvisando consensi validi, ignorando aggravanti, creando situazioni attenuanti 
o immaginando situazioni di parziale infermità mentale”.  
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così come l’assistenza al suicidio, si collocano, più opportunamente, nel contesto dei 
limiti invalicabili cui la volontà del paziente deve sottostare418. Rispetto alle ipotesi di 
c.d. eutanasia passiva volontaria419, si è, invece, messo in luce come tale espressione sia 
“di per sé fuorviante”420, dal momento che con essa si vuole indicare il diritto al rifiuto 
di cure salvavita421. 
L’idea sottesa a questa impostazione parte dell’assunto che “divenuto «regola della 
vita», il consenso della persona consente una disponibilità di sé che copre l’intero arco 
dell’esistenza e diviene così anche la regola fondamentale del morire”422. Del resto, 
come ricorda ampia parte della dottrina, il paziente capace che rifiuti le cure mediche 
prospettategli, pur sapendo che tale rifiuto condurrà alla morte, in realtà non sta 
“scegliendo di morire”, ma sta ancora “scegliendo di vivere”423, secondo le modalità che 
più corrispondono alle opzioni ideologiche, religiose, sociali e familiari che competono 
all’interessato424. In tal senso, l’eventus mortalis non risulterebbe “il fine 
immediatamente perseguito, ma la conseguenza accettata di una scelta in sé 
                                                 
418 Sul punto, L. BALESTRA, Efficacia del testamento biologico e ruolo del medico, cit., p. 95 e ss.  
419 Sottolinea efficacemente C. TRIPODINA, Il diritto nell’età della tecnica. Il caso dell’eutanasia, cit., p. 
34 ss., come la distinzione tra eutanasia attiva, che consiste nel causare direttamente la morte del paziente, 
ed eutanasia passiva, nella quale la causa della morte sarebbe l’evoluzione della malattia il cui decorso 
non viene ostacolato dal medico, non risulta più efficace a fronte della crescente complessità di 
trattamenti medici che rendono sempre più oscura la differenza “tra ciò che è uccidere e ciò che è lasciar 
morire”. Entrambe le tradizionali tipologie di eutanasia, del resto, possono attuarsi sia per azione che per 
omissione (si pensi, ad esempio, all’interruzione di sostegni vitali che comporta indubbiamente un facere 
da parte del medico). L’A. afferma, quindi, che “il binomio eutanasia attiva/eutanasia passiva, benché di 
grande impatto sintetico-evocativo, risulta ormai non più nitido e fuorviante se assunto come base di 
partenza per chiarire il concetto di eutanasia”. Ciononostante, tale distinzione continua ad essere utile per 
evocare in modo immediatamente comprensibile le differenze tra il provocare direttamente la morte di un 
paziente e il lasciar morire evitando di ostacolare il decorso di una malattia (concetto, quest’ultimo, che si 
identifica con quello di rifiuto di terapie salvavita). 
420 Così A. GUARNERI, Profili giuridici della fine della vita umana, cit., p. 1711. Dello stesso avviso, C. 
TRIPODINA, Il diritto nell’età della tecnica. Il caso dell’eutanasia, cit., p. 38.  
421 Sul punto, N. VICECONTE, Il diritto di rifiutare le cure: un diritto costituzionale non tutelato? 
Riflessioni a margine di una discussa decisione del giudice civile sul «caso Welby», in Giur. cost., 2007, 
p. 2365: “la stessa definizione di eutanasia passiva, usata per descrivere i casi di interruzione dei 
trattamenti artificiali di sostentamento in vita, può anche essere accettata, ma sul piano giuridico non si 
distingue dal semplice rifiuto delle terapie salvavita, se non per alcune modalità applicative”. Cfr., poi, S. 
RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, cit., p. 253. Secondo l’A. il diritto di morire con 
dignità comporta permette di affermare che il riferimento all’eutanasia passiva è da ritenersi inadeguato e 
superato. 
422 S. RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, cit., p. 253. 
423 Così, tra gli altri, N. VICECONTE, Il diritto di rifiutare le cure: un diritto costituzionale non tutelato? 
riflessioni a margine di una discussa decisione del giudice civile sul «caso Welby», cit., p. 2365: “La 
scelta sul come morire, quindi, può paradossalmente considerarsi come l'ultima e suprema decisione 
riguardo al come vivere”. 
424 Cfr. G. GENNARI, Il consenso informato come espressione di libertà, cit., p. 2142. 
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legittima”425 che concerne l’esercizio del fondamentale diritto di autodeterminazione nel 
rispetto profondo, da parte del soggetto, della propria idea di dignità personale426.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                 
425 A. PINNA, Autodeterminazione e consenso: da regola per i trattamenti sanitari a principio generale, 
cit., p. 603.  
426 In questo contesto, è interessante richiamare la pronuncia della Corte Europea dei diritti dell’uomo sul 
noto caso di Diane Pretty, una cittadina inglese affetta da una grave patologia neurodegenerativa (sclerosi 
laterale amiotrofica) che, nel pieno possesso delle proprie facoltà mentali, intendeva avvalersi dell’aiuto 
del marito per porre fine alla propria esistenza. Di fronte al rifiuto da parte del Director of Public 
Prosecutions, organo giudiziario al quale i legali di Diane Pretty si erano rivolti al fine di garantire 
l'immunità dalle conseguenze penali per il marito, fu presentato un ricorso alla Corte Europea dei diritti 
dell’uomo che, con la sentenza del 29 aprile 2002, ha poi negato l’autorizzazione al suicidio assistito della 
donna. Il diniego della Corte si giustifica, principalmente, sulla base dell’art. 2 della CEDU, posto a tutela 
del diritto alla vita, che – come si legge nella sentenza – “non potrebbe, senza distorsione di linguaggio, 
essere interpretato come conferente un diritto diametralmente opposto, cioè un diritto a morire; non si 
potrebbe per di più creare un diritto alla autodeterminazione nel senso che darebbe ad ogni individuo il 
diritto di scegliere la morte piuttosto che la vita”. Allo stesso tempo, però, la Corte ha fatto discendere dal 
combinato disposto degli artt. 3 (Divieto della tortura) e 8 (Diritto al rispetto della vita privata e familiare) 
il diritto di scegliere il modo di trascorrere gli ultimi istanti dell'esistenza e di chiedere che tale scelta 
venga rispettata, legittimando, quindi, il rifiuto di un trattamento medico – purché tale rifiuto provenga da 
un malato adulto e sano di mente – e ribadendo, in definitiva, la distinzione fra eutanasia attiva ed 
eutanasia passiva. Cfr. sul punto B. BARBISAN, Sacralità della vita e bilanciamenti nella giurisprudenza 
inglese ed in quella della Corte Europea di Strasburgo, in Foro it., 2003, IV, c. 61 ss; F. CAROLEO, La 
Corte europea dei diritti dell’uomo di fronte alle decisioni di fine vita: i casi Pretty e Englaro, in Il diritto 
alla fine della vita, cit., p. 433.  
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CAPITOLO III 
Strumenti del diritto per la tutela degli incapaci negli 
scenari di fine vita 
 
1. Il problema degli incapaci e l’identità come misura delle modalità di protezione 
Si è visto come l’esigenza di sostenere e accompagnare il paziente nelle decisioni 
mediche – che assume sfumature diverse a seconda della effettiva capacità del soggetto 
di autodeterminarsi – si faccia ancora più forte in presenza di situazioni di fragilità 
tipiche degli scenari di fine vita. Accanto a pazienti spesso spaventati o confusi, 
indeboliti dalle stesse condizioni di malattia e di sofferenza, un’altra categoria di malati 
si affaccia con sempre maggiore insistenza nella pratica clinica: la larga “schiera dei 
soggetti esposti all’incompetenza”427 che, a causa di una patologia neurodegenerativa, di 
un trauma improvviso, di una neoplasia giunta alle fasi terminali, non sono più in grado 
di esprimersi all’interno del rapporto di cura.    
Si pensi alle vicende emblematiche che hanno segnato l’ormai noto caso Englaro, primo 
(e finora unico) precedente giurisprudenziale in Italia – a fronte di una riflessione già 
avviata da tempo negli Stati Uniti428 e in altri paesi europei429 – che ha portato 
                                                 
427 Così P. BORSELLINO, Bioetica tra morali e diritto, cit., p. 142. L’A. ricorda, in particolare, i problemi 
legati all’invecchiamento della popolazione e alla conseguente maggiore diffusione di malattie 
degenerative, quali l’Alzheimer e gli altri tipi di demenza senile; le problematiche relative alla perdita di 
coscienza nella fase terminale di patologie quali l’AIDS e il cancro; infine, al problema della 
sopravvivenza puramente biologica di soggetti, quali i pazienti in stato vegetativo permanente, che hanno 
perso, senza possibilità di ritorno, ogni facoltà cognitiva e relazionale. Per quanto riguarda il problema 
dell’aumento esponenziale dei soggetti affetti da demenza, si possono consultare i dati del World 
Alzheimer Report del 2009, rinvenibile nel sito www.alz.co.uk. Si stima che, ad oggi, vi siano nel mondo 
35, 6 milioni di pazienti affetti da demenza, con la prospettiva di un raddoppio nei prossimi venti anni.  
428 La prima sentenza riguardante la sospensione di terapie sul paziente in SVP si è registrata negli Stati 
Uniti negli anni ’70, in riferimento alla vicenda di Karen Ann Quinlan, decisa dalla Corte Suprema del 
New Jersey. Nel 1990 è la Corte Suprema Federale, nel caso Cruzan, ad intervenire per la prima volta in 
un caso di interruzione di cure su una paziente in SVP. Infine, è opportuno ricordare il caso di Terri 
Schiavo (in SVP dal 1990 al 2005 per i danni riportati a seguito di un’anossia cerebrale causata da un 
improvviso arresto cardiaco) che ha avuto un forte impatto mediatico anche in Italia. Dal punto di vista 
giuridico, la vicenda avvenuta in Florida ha confermato i principi consolidatisi nell’ordinamento 
statunitense in materia e si è risolta con l’autorizzazione alla sospensione delle terapie nutrizionali, 
peraltro confermata in ognuno dei passaggi giurisprudenziali sul caso. L’intera vicenda è stata 
caratterizzata soprattutto da forti contrasti “interni” (in particolare, tra il marito di Terri Schiavo, 
nominato tutore della donna, e i genitori della stessa) e dai tentativi del potere legislativo ed esecutivo di 
bloccare la decisione della Corte d’Appello della Florida in ordine alla sospensione dell’alimentazione 
artificiale, attraverso due diversi interventi normativi (le c.d. “Terri’s law”). Cfr. M. FLOOD, Treatment of 
the Vegetative Patient: The Legacies of Karen Quinlan, Nancy Cruzan and Terri Schiavo, in J. Health & 
Biomedical L. 1 (2004-2005); R.L. FINE, From Quinlan to Schiavo: medical, ethical, and legal issues in 
severe brain injury, Proc (Bayl Univ Med Cent), 2005 Oct; 18(4): 303–310; A.E. CLARK, The right to 
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all’attenzione degli studiosi di ogni campo, oltre che dell’opinione pubblica, una 
“situazione di confine che l’esperienza medica offre con insospettata frequenza”430: 
quella dei soggetti in stato vegetativo permanente, sospesi in una sorta di limbo e privi 
di consapevolezza di sé e del mondo esterno, ma allo stesso tempo in grado di 
conservare le funzioni meramente biologiche dell’organismo se sottoposti ad adeguate 
terapie di sostegno vitale431.  
La sopravvivenza di questi “corpi senza coscienza”, rispetto ai quali “la medicina 
contemporanea, per quanto sofisticata e aggressiva”432, non può garantire alcuna 
speranza di recupero, pone all’attenzione degli interpreti – e della società nel suo 
complesso – interrogativi angosciosi e di difficile soluzione, che mettono in discussione 
le frontiere stesse dell’esistenza e che fanno emergere con forza la drammaticità dei 
possibili “effetti collaterali” delle moderne tecniche rianimatorie433. I soggetti in stato 
vegetativo, ormai privati senza rimedio della “funzione che più di ogni altra identifica 
                                                                                                                                               
die: The broken road from Quinlan to Schiavo, in Loyola University of Chicago Law Journal, 2006; 
37(2):383-403. Per un approfondimento ulteriore sui casi Quinlan e Schiavo si veda infra, paragrafo 2.2. 
429 Si pensi al noto caso di Tony Bland, affrontato dalla House of Lords inglese nel 1993. Correntemente, 
si discute in Francia a proposito del caso Lambert, arrivato fino alla Corte Europea dei diritti dell’Uomo 
(Lambert et autres c. France, n. 46043/14). 
430 G. GENNARI, Soggetto di diritto e soggetto umano: la condizione giuridica negli “stati” intermedi, cit., 
p. 956.  
431 È utile ricordare, sia pure brevemente, cosa si intenda per stato vegetativo allo stato delle conoscenze 
mediche attuali. Osserva C.A. DEFANTI, Lo stato vegetativo persistente: un appello alla nostra 
responsabilità, in Bioetica. Rivista interdisciplinare, 2000, p. 53 ss: “si definisce stato vegetativo un 
quadro clinico caratterizzato da: a) nessun indizio di consapevolezza di sé e dell'ambiente e di capacità di 
interagire con gli altri; b) nessuna risposta comportamentale riproducibile, finalistica o volontaria a 
stimoli visivi, uditivi, tattili o dolorifici; c) nessun indizio di comprensione del linguaggio altrui; d) 
presenza di un ciclo intermittente di sonno-veglia; e) conservazione sufficiente delle funzioni 
dell’ipotalamo e del tronco encefalico tale da permettere la sopravvivenza con semplici cure mediche e 
assistenza infermieristica; f) incontinenza urinaria e fecale; g) conservazione almeno parziale dei riflessi 
cranici”. È opportuno, poi, fare un cenno ad una importante questione terminologica: all’interno della 
trattazione si farà spesso richiamo alla nozione di Stato Vegetativo Permanente, dal momento che la Corte 
di Cassazione nel caso Englaro ha utilizzato questo termine per sottolineare l’irreversibilità della 
condizione patologica della giovane donna. In realtà, sono molti i documenti medici all’interno dei quali 
non si accoglie la distinzione tra Stato Vegetativo Persistente e Permanente per indicare la possibilità o 
meno di un recupero della coscienza, ma si preferisce contemplare esclusivamente la nozione di Stato 
Vegetativo con riferimento alla data in cui i medici sono giunti ad una prima diagnosi chiara. Cfr. sul 
punto il “Documento sul trattamento delle persone affette da condizione di stato vegetativo o minima 
coscienza” della S.I.M.F.E.R (Società Italiana di Medicina Fisica e Riabilitativa) del 2009, rinvenibile in 
www.simfer.it.  
432 Sul punto cfr. G. GENNARI, Soggetto di diritto e soggetto umano: la condizione giuridica negli “stati” 
intermedi, cit., p. 951.  
433 Si possono identificare due gruppi principali di stato vegetativo (SV) a seconda del “meccanismo 
eziopatogenico”. Cfr. L. ORSI, Lo stato vegetativo permanente e la questione del limite terapeutico, in 
Bioetica. Rivista interdisciplinare, 2000, p. 259. L’A. distingue un gruppo più esiguo di pazienti caduti in 
SV a seguito di gravi malattie neurodegenerative, quali il morbo di Alzheimer, mentre, in tutti gli altri 
casi, osserva come lo SV sia un “prodotto collaterale, non voluto né auspicato, di un efficace intervento 
sanitario” di rianimazione e, in seguito, di sottoposizione a terapia intensiva.  
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l’essenza umana”434, hanno assunto un ruolo paradigmatico nelle riflessioni che 
investono, da un lato, le frontiere della vita e della morte e, dall’altro, i possibili limiti 
dell’agire medico. Basti pensare che, soprattutto in ambito internazionale, non mancano 
opinioni, perlopiù minoritarie, favorevoli ad una ridefinizione dei concetti di “morte” e 
di “persona” che possano giustificare la sospensione delle cure in tutti i casi di perdita 
irrecuperabile della coscienza (c.d. morte personale), a prescindere da eventuali volontà 
pregresse dell’interessato435.  
Quando un paziente non ha più la possibilità di prendere decisioni, “lo schema della 
consensualità [..] diviene impraticabile”436, quantomeno secondo le coordinate delineate 
nel corso della trattazione: il soggetto interessato non ha la capacità di intervenire 
direttamente nella relazione con il medico, né manifesta una propria volontà attuale in 
ordine alle terapie che gli sono proposte, attraverso il consenso o il rifiuto. Ma se le 
decisioni sanitarie, come si è detto, sono strumentali “alla realizzazione di valori posti 
al vertice dell’ordinamento, quali lo sviluppo della personalità, la dignità, la libertà 
personale, la salute”437, tali diritti spettano anche a coloro che non sono più in grado di 
esprimersi in modo pieno. Una simile disparità tra soggetti capaci e incapaci di 
autodeterminarsi in ambito sanitario si concretizzerebbe, oltretutto, in una violazione del 
diritto all’eguaglianza sostanziale, sancito con forza dall’art. 3 della Costituzione, che 
postula un superamento o, quantomeno, una compensazione rispetto a situazioni 
discriminatorie438. Piuttosto, come ribadito dalla Corte di Cassazione nel caso Englaro, 
si apre il campo alla complessa costruzione di una relazione con il medico che è pur 
sempre duale, nel senso che devono necessariamente delinearsi due distinti poli di 
decisione – da un lato il personale sanitario, dall’altro il paziente e i soggetti che, a vario 
titolo, partecipano alla scelta – ma che si colora di sfumature di protezione diverse a 
seconda delle altrettanto distinte condizioni personali dell’interessato.  
                                                 
434 Così si legge nel rapporto del “Gruppo di lavoro su nutrizione e idratazione nei soggetti in stato di 
irreversibile perdita della coscienza”, istituito nel 2000 dall’allora Ministro della Sanità prof. Umberto 
Veronesi, il cui testo è reperibile in www.personaedanno.it.  
435 Per un’analisi chiara ed esauriente di tali problematiche cfr. C.A. DEFANTI, Soglie. Medicina e fine 
della vita, Bollati Boringhieri, Torino, 2007, p. 148 ss. In particolare, l’A. riporta le teorie che riguardano 
nuovi possibili criteri di accertamento della morte, i quali non dovrebbero più essere incentrati sulla 
cessazione di tutte le funzioni dell’encefalo o del tronco encefalico (morte cerebrale), bensì sulla perdita 
irreversibile della coscienza che consegue a lesioni irreparabili della corteccia cerebrale (morte corticale), 
in modo da ricomprendere anche i soggetti in SV, altrimenti sospesi in situazioni di non-vita.  
436 Così P. ZATTI, «Parole tra noi così diverse». Per una ecologia del rapporto terapeutico, cit., p. 143.  
437 Così CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 
1056. 
438 Cfr. G. ANZANI, Consenso ai trattamenti medici e “scelte di fine vita”, in Danno e resp., 2008, p. 957.  
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In altri termini, si tratta di individuare uno strumento nuovo, o meglio rinnovato nelle 
sue caratteristiche tradizionali, che garantisca e presieda alle diverse modalità di 
coinvolgimento del soggetto nelle scelte che lo riguardano e ne valorizzi il possibile 
“contributo”, senza passare acriticamente attraverso i meccanismi sostitutivi propri del 
riferimento all’incapacità e alla volontà: in questo contesto, il richiamo all’identità 
personale, nei termini che si diranno, sembra essere quello maggiormente adeguato.  
Il riferimento all’identità si declinava, in un primo momento, come attributo che 
racchiudeva e custodiva “in sintesi estrema i tratti caratterizzanti dell’individuo”439, 
funzionale alla certezza della sua identificazione e strettamente connesso ai segni 
distintivi della persona, quali il nome, lo pseudonimo, l’immagine440. L’accezione 
recente e più “sostanziale”441 dell’identità, che si è in precedenza collocata nella 
“costellazione” dei valori fondanti della relazione di cura, può essere colta pienamente 
nelle parole della Corte Costituzionale, laddove si fa riferimento al “diritto ad essere sé 
stessi [..], con le acquisizioni di idee ed esperienze, con le convinzioni ideologiche, 
religiose, morali e sociali che differenziano, ed al tempo stesso qualificano, 
l’individuo”442, tutelato segnatamente all’articolo 2 della Costituzione.  
Se si prova a sporgersi sul “pozzo profondo”443 dell’identità, senza timore di rimanere 
travolti dalle molteplici e mutevoli sfaccettature che ne caratterizzano la portata444, è 
possibile scorgervi il “criterio ordinante, ancorché spesso implicito”445, di numerose 
discipline di settore. Un riferimento testuale all’identità personale si trova, innanzitutto, 
nella normativa sulla privacy, intesa secondo il profilo della dimensione sociale e 
                                                 
439 F. GIARDINA, Qualche riflessione su identità e soggettività, in Nuova giur. civ. comm., 2007, Suppl., p. 
63.  
440 Sulle coordinate tradizionali nel quale si inseriva il riferimento all’identità cfr. G. BAVETTA, voce 
Identità (diritto alla), in Enc. dir., XIX, 1970, p. 953; V. ZENO ZENCOVICH, voce Identità personale, 
Digesto IV ed., Disc. Priv., sez. civ. IX, Utet, Torino, 1993, p. 294 ss 
441 G. PINO, L’identità personale, in Trattato di Biodiritto. Ambito e fonti del biodiritto, cit., p. 301. 
442 Corte Cost., 3 febbraio 1994, n. 13. Cfr., per una ricostruzione puntuale del “percorso” verso il 
riconoscimento del diritto all’identità, F. BUSNELLI, La persona alla ricerca dell’identità, in Riv. crit. dir. 
priv., 2010, p. 7 ss.  
443 La suggestione appartiene a S. RODOTÀ, Quattro paradigmi per l’identità, in L’identità nell’orizzonte 
del diritto privato, cit., p. 28.  
444 Si veda sul punto F. GIARDINA, Qualche riflessione su identità e soggettività, cit., p. 63: “i tempi più 
recenti conoscono [..] una profonda trasformazione che conduce alle molte identità del soggetto. Molte 
identità in più sensi: più identità per un soggetto unico (identità virtuali, identità liquide, mutevoli, 
instabili); più e diverse accezioni dell’identità”. Sul concetto di identità cfr., ex multis, U. NATOLI, Sul 
diritto all’identità personale. Riflessioni introduttive, in Riv. inf., 1985, p. 56; L. BIGLIAZZI GERI, 
Impressioni sull’identità personale, ivi, p. 568; P. ZATTI, Dimensioni ed aspetti dell’identità nel diritto 
privato attuale, cit., p. 1; G. PINO, L’identità personale, cit., p. 297; G. ANZANI, Gli «atti di disposizione 
della persona» nel prisma dell’identità personale (tra regole e principi), in Nuova giur. civ. comm., 2009, 
II, p. 1; ID., Capacità di agire e interessi della personalità, ivi, p. 509.  
445 G. ANZANI, Gli «atti di disposizione della persona» nel prisma dell’identità personale (tra regole e 
principi), cit., p. 1.  
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relazionale della rappresentazione di sé verso l’esterno: all’art. 2 del d.lgs. n. 196 del 
2003, sia pure senza arrivare ad una definizione, si afferma che il testo unico intende 
garantire il trattamento dei dati sensibili “nel rispetto dei diritti e delle libertà 
fondamentali, nonché della dignità dell’interessato, con particolare riferimento alla 
riservatezza, all’identità personale e al diritto alla protezione dei dati personali”. Il 
passaggio successivo ha visto consolidarsi la percezione, da parte della dottrina e della 
giurisprudenza, che l’identità non viene lesa solo da “comportamenti altrui volti ad 
attribuire al soggetto idee, opinioni o fatti differenti da quelli che ha manifestato nella 
vita di relazione, ma anche da atteggiamenti ed ostacoli materiali o giuridici”446 che 
precludono al soggetto stesso di realizzarsi e di determinarsi in accordo con il proprio 
individuale progetto di vita, sempre se ciò non confligga con altri valori parimenti 
protetti dall’ordinamento, filtrati dal riferimento costante alla dignità umana447.   
Si pensi, in questi termini, alla questione della ricerca delle origini da parte dell’adottato 
che, di recente, ha messo in crisi la tenuta dell’articolo 28, comma 7, della legge n. 184 
del 1983448: il diritto a conoscere le proprie origini e la propria storia familiare può 
considerarsi come una delle modalità attraverso le quali delineare e sviluppare la 
personalità e rientra, a pieno titolo, nel processo di costruzione dell’identità 
personale449.  
Allo stesso modo, un riferimento, sia pure non esplicito, all’identità può essere 
agevolmente rintracciato nelle norme del codice, in particolare nella significativa 
formulazione dell’art. 147 c.c., in tema di “doveri verso i figli”, da ultimo rafforzata e 
chiarita con il nuovo testo degli art. 315 bis e 316 c.c. In base alla normativa oggi in 
vigore, da un lato, i figli hanno il diritto di essere mantenuti, educati, istruiti ed assistiti 
moralmente dai genitori, nel rispetto delle proprie capacità, inclinazioni naturali ed 
aspirazioni (art. 315 bis c.c., comma 1); dall’altro, i genitori hanno il dovere di 
                                                 
446 Così S. TACCINI, Verità e segreto nella vicenda dell’adozione: il contributo della Corte Costituzionale, 
in Le nuove leggi civ. comm., 2014, p. 426.  
447 Si pensi, in via esemplificativa, al tema delle mutilazioni genitali femminili: in questo caso, la tutela 
dell’identità culturale e religiosa viene compressa con riferimento alla protezione della dignità oggettiva 
dell’essere umano. Il divieto esplicito delle pratiche di mutilazione si trova nella legge del 9 gennaio 
2006, n. 7 (Disposizioni concernenti la prevenzione e il divieto delle pratiche di mutilazione genitale 
femminile). Cfr., per una ricostruzione sintetica ed esaustiva sull’argomento, G. CASSANO – S. PATRUNO, 
Mutilazioni genitali femminili, in Fam. e dir., 2007, p. 129.  
448 Ci si riferisce alla sentenza della Corte Costituzionale n. 278 del 2013, in Nuova giur. civ. comm., 
2014, I, p. 279, con nota di commento di V. MARCENÒ, Quando da un dispositivo d’incostituzionalità 
possono derivare incertezze e di J. LONG, Adozione e segreti: costituzionalmente illegittima 
l’irreversibilità dell’anonimato del parto. 
449 Per un riferimento puntuale all’identità del minore, da specificarsi nell’ambito della disciplina 
dell’adozione e della ricerca delle origini, si veda S. TACCINI, Verità e segreto nella vicenda 
dell’adozione: il contributo della Corte Costituzionale, cit., in particolare p. 426 ss. 
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“esercitare” di comune accordo la propria “responsabilità genitoriale”, “tenendo conto 
delle capacità, delle inclinazioni naturali e delle aspirazioni del figlio” (art. 316 c.c., 
comma 1). In questo senso, l’identità del minore si presta a definirne la condizione ed è 
“solo in apparenza assente dalla norma dell’art. 147 cod. civ., della quale costituisce 
tuttavia l’ordito, sul quale vengono tessute capacità, inclinazioni naturali e 
aspirazioni”450. 
Ma è soprattutto con riguardo agli atti di disposizione del corpo451, intesi in senso 
ampio, che l’identità – riscoperta e valorizzata452 – ha progressivamente dispiegato la 
sua inarrestabile vis espansiva. Il corpo nell’età della tecnica – che, secondo gli scenari 
tracciati dalle moderne biotecnologie, può essere “isolato dal suo contesto naturale, 
conservato, etichettato, reso tracciabile e manipolato, con alterazione dei processi 
naturali, per le esigenze e con le finalità più diverse”453 – ritrova una sorta di unità 
proprio nella dimensione identitaria. È il richiamo all’identità che consente, da un lato, 
di ricondurre nella sfera di appartenenza del soggetto disponente parti del “corpo 
distribuito”454 – cellule, tessuti, gameti – e, dall’altro lato, di considerare come 
frammenti integranti di sé degli elementi artificiali, quali le protesi e gli impianti che 
sostituiscono funzioni fisiologiche compromesse, che possono “assumere quella 
familiarità e quella integrazione materiale, percettiva e neurologica che le assimila a 
parti del corpo”455.  
Sempre nell’ottica identitaria, si giustifica la liceità di taluni atti di disposizione del 
corpo, dalle attività di piercing e tatuaggio alla chirurgia estetica, fino al rifiuto delle 
terapie salvavita di cui si è detto in precedenza. Emblematico, in questo contesto, il 
richiamo forte all’identità che ha recentemente giustificato alcune decisioni della 
giurisprudenza di merito456 nel senso di consentire la rettificazione dell’attribuzione del 
                                                 
450 F. GIARDINA, Il cognome del figlio e i volti dell’identità. Un’opinione «controluce», in Nuova giur. 
civ. comm., 2014, II, p. 141 
451 S. ROSSI, voce Corpo umano (atto di disposizione sul), in Digesto disc. priv., sez. civ., Torino, 2014, p. 
216. 
452 P. ZATTI, Dimensioni ed aspetti dell’identità nel diritto privato attuale, cit., p. 2.  
453 Così G. RESTA, Disposizione del corpo. Regole di appartenenza e di circolazione, cit., p. 805.  
454 S. RODOTÀ, La vita e le regole. Tra diritto e non diritto, cit., p. 81 
455 P. ZATTI, Di là dal velo della persona fisica. Realtà del corpo e diritti” dell’uomo”, cit., p. 67.  
456 Così Trib. Roma, 22 marzo 2011, in Nuova giur. civ. comm., 2012, I, 243 ss., con nota di A. 
SCHUSTER, Identità di genere: tutela della persona o difesa dell’ordinamento; Trib. Rovereto, 3 maggio 
2013, ivi, 2013, I, p. 1116, con nota di F. BILOTTA, Identità di genere e diritti fondamentali della persona; 
più di recente, Trib. Messina, 4 novembre 2014, in www.ilfamiliarista.it. Cfr., poi, sul punto S. PATTI, 
Mutamento di sesso e «costringimento al bisturi»: il tribunale di Roma e il contesto europeo, ivi, 2015, II, 
p. 39. Osserva l’A.: “per quanto concerne l’attribuzione di sesso, si deve prendere atto della diminuita – o 
scomparsa – rilevanza degli aspetti oggettivi dall’identità sessuale e del prevalere di quelli soggettivi, cioè 
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sesso anche in assenza dell’intervento medico-chirurgico di adeguamento dei caratteri 
sessuali previsto dalla lettera della legge n. 164 del 1982.  
È evidente, dalle veloci pennellate con le quali si è cercato di restituire l’immagine 
frastagliata del concetto in esame, che il centro dell’identità non ha contorni netti e non 
è mai pienamente “afferrabile dall’osservazione e dalla definizione, perché sprofonda 
nell’inafferrabilità dell’io”457. Né è possibile presupporre che ciascun individuo abbia 
un’unica identità, fissa e ben definita: in quanto espressione di libertà, l’identità può 
mutare nel tempo ed essere frutto di “diversi fattori costitutivi” che convivono in modo 
sincronico458. Quando si utilizza l’identità come valore di riferimento, quindi, bisogna 
mettere in conto che talvolta non sarà possibile delinearne un profilo coerente. Ma ciò 
non vieta che sia possibile dare tutela giuridica a quelle dimensioni emergenti che 
riescono a “tratteggiare il profilo della persona, nella sua irripetibile unicità”459, 
soprattutto se si restringe il campo di osservazione ai diritti sul corpo e 
all’autodeterminazione in ordine alle scelte sanitarie di fine vita. In questo senso, si può 
parlare di identità come valore rispetto al quale “forgiare il proprio destino 
personale”460 attraverso quell’espressione della personalità che passa – anche – dalle 
decisioni che determinano il compimento della propria esistenza. Questo non significa, 
come paventato da parte della dottrina, che si intenda dare “un effetto giuridico 
vincolante del diritto all’identità personale”461. Bisogna sempre tener conto, come 
messo in luce dalla Cassazione nel caso Englaro, che la ricostruzione dell’identità, che 
pure deve basarsi su elementi convincenti e rinvenibili in modo puntuale, non può mai 
essere l’unico fattore dirimente. La decisione finale, come si dirà meglio nel prosieguo, 
è frutto di un procedimento complesso, all’interno del quale – accanto al riconoscimento 
di quegli elementi soggettivi che abbiano un valido riscontro nella realtà462 – ampia 
                                                                                                                                               
del convincimento della persona di appartenere ad un sesso non conciliabile con le proprie caratteristiche 
fisiche”. 
457 P. ZATTI, Dimensioni ed aspetti dell’identità nel diritto privato attuale, cit., p. 2.  
458 Cfr. sul punto G. PINO, L’identità personale, cit., p. 299. L’A. osserva che “l’identità personale non è 
monolitica, è invece il frutto della convergenza, e della rielaborazione personale, di contributi che 
provengono da modelli diversi (culturali, religiosi, professionali, ideologici, ecc.). Così gli individui 
possono diventare, al proprio interno, frutto di una competizione tra fattori identitari potenzialmente 
confliggenti, dovendo spesso mediare tra molteplici appartenenze e fedeltà non sempre armoniche”. 
459 Così M. AZZALINI, Tutela dell’identità del paziente incapace e rifiuto di cure: appunti sul caso 
Englaro, cit., p. 343.  
460 Così P. ZATTI, Dimensioni ed aspetti dell’identità nel diritto privato attuale, cit., p. 3.  
461 Così P. MOROZZO DELLA ROCCA, Capacità di volere e rifiuto delle cure, cit., p. 3 
462 Le sentenza della Cassazione sul caso Englaro, più volte citata, fa riferimento a “chiari, univoci e 
convincenti elementi di prova, non solo alla luce dei precedenti desideri e dichiarazioni dell’interessato, 
ma anche sulla base dello stile e del carattere della sua vita, del suo senso dell’integrità e dei suoi interessi 
critici e di esperienza”.  
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considerazione sarà data al contesto concreto nel quale questa scelta dovrà operare e alla 
posizione del personale medico, in grado di dar conto dell’oggettiva situazione del 
malato. In taluni casi, laddove non si instauri un rapporto di piena collaborazione tra i 
medici e i soggetti deputati alla ricostruzione dell’identità del paziente, sarà opportuno 
avvalersi del controllo giudiziale per comporre tutti gli aspetti che devono contribuire al 
processo decisionale. 
Nel panorama europeo, ben due normative che riguardano la materia del consenso 
all’atto medico, le direttive anticipate e le scelte per i soggetti incapaci fanno un 
richiamo puntuale alla ricostruzione di una serie di elementi che possono essere 
agevolmente definiti come il nucleo dell’identità del paziente: la Patientenverfügung 
tedesca e il Mental Capacity Act inglese al quale si è già fatto riferimento in precedenza. 
Con l’entrata in vigore della “Terza legge per la modifica dell’amministrazione di 
sostegno” nel settembre 2009, alla quale si dedicherà maggiore spazio nel prosieguo, il 
legislatore tedesco ha inserito nel codice civile (BGB) due nuovi articoli specificamente 
dedicati alle disposizioni anticipate del paziente (Patientenverfügungen)463. Per il 
momento, basti ricordare che, nel caso in cui tali dichiarazioni non sussistano o non 
corrispondano alle condizioni attuali di vita e di salute dell’incapace, la legge prevede 
che l’amministratore di sostegno possa “accertare le cure mediche desiderate o la 
volontà presunta dell’amministrato e prendere su tali basi la decisione se consentire o 
rifiutare un trattamento sanitario”, sulla base di “indizi concreti” che comprendano “le 
precedenti dichiarazioni sia orali che scritte, le convinzioni etiche e religiose e gli altri 
principi di valore personali dell’amministrato”. 
Nel Mental capacity act, le scelte sanitarie da intraprendere per conto dell’incapace 
passano attraverso il criterio generale del best interest, la cui determinazione non si 
apprezza esclusivamente da un punto di vista oggettivo, in ragione delle prerogative 
espresse dal medico. Piuttosto, accanto a fattori sicuramente oggettivi, si valorizzano 
“the person's past and present wishes and feelings”, “the beliefs and values that would 
be likely to influence his decision if he had capacity”, e “the other factors that he would 
be likely to consider if he were able to do so”. In altri termini, la legge inglese dà rilievo 
alla personalità complessiva del paziente attraverso il riferimento agli intendimenti, ai 
                                                 
463 Il testo della legge, tradotto in lingua italiana, è reperibile in http://www.lider-lab.sssup.it/lider/it.html. 
Per una trattazione più ampia sulla normativa cfr. infra, par. 3.  
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valori, ai desideri che avrebbero orientato la decisione se questi fosse stato capace di 
esprimerla464. 
Per mezzo del riferimento centrale all’identità, si individueranno casi tra loro omogenei 
e si cercherà di plasmare su di essi peculiari misure di protezione che sfuggono alle 
logiche tradizionali. È affidata all’ultima parte del presente lavoro la trattazione degli 
strumenti – quali la pianificazione anticipata delle cure e le direttive anticipate di 
trattamento – che, a determinate condizioni, permettono di “incanalare” l’identità in una 
effettiva manifestazione di volontà anticipata in ordine ai trattamenti sanitari. Per il 
momento, ci si soffermerà sulla categoria dei soggetti che si trovano in una situazione di 
totale inconsapevolezza di sé e del mondo esterno, per i quali, in assenza della 
possibilità stessa di rintracciare una qualsivoglia volontà, attuale o anticipata, il ricorso 
all’identità diviene un vero e proprio spartiacque465. Rispetto alla condizione di questi 
pazienti, che hanno avuto modo di esplicare pienamente la propria personalità in un 
tempo precedente alla perdita di coscienza, la pronuncia della Corte di Cassazione sul 
caso Englaro ha gettato una luce nuova, in grado di sostenere un’inedita interpretazione 
dei vecchi paradigmi della rappresentanza legale in ambito sanitario. Il punto di forza 
della soluzione delineata dalla Suprema Corte sta proprio nello sforzo di superamento 
degli antichi schemi, fermi all’idea che l’impossibilità di sostituirsi ad altri nel 
compimento di un atto personalissimo, quale il rifiuto al trattamento medico, potesse 
esaurire il campo di indagine rispetto alla necessità di tutelare i diritti fondamentali 
dell’incapace.  
Senza gli sforzi per la ricostruzione delle convinzioni e degli intendimenti manifestati 
prima che il paziente perda la capacità di esprimersi, si finirebbe, infatti, per considerare 
“il corpo che vive solo come oggettiva entità biologica alla quale viene sottratta la 
propria storia per mano di decisioni altrui, del tutto esterne e potenzialmente del tutto 
                                                 
464 Per ulteriori chiarimenti in tema di best interests del paziente incapace cfr. C. JOHNSTON – J. LIDDLE, 
The Mental Capacity Act 2005: a new framework for healthcare decision making, in J Med Ethics 
2007;33:94-97; M. DONNELLY, Best Interests, Patient Participation and the Mental Capacity Act 2005, 
cit., in particolare p. 8 ss.  
465 Osserva significativamente P. ZATTI, Per un diritto gentile in medicina. Una proposta di idee in forma 
normativa, in Nuova giur. civ. comm., I, 2013, p. 2: “il modello «volontà» non esaurisce e non deve 
esaurire il problema del rispetto della persona nelle decisioni e nei trattamenti di fine vita. La persona che 
non ha manifestato esplicite volontà non per questo diventa un oggetto di decisioni libere da ogni vincolo 
verso la soggettività del malato. Questa soggettività, riconoscibile nelle manifestate convinzioni, 
preferenze, inclinazioni, credenze, deve trovare nelle categorie giuridiche e nelle norme modalità 
adeguate di protezione, e vincolare – attraverso i necessari passaggi di interpretazione e ricostruzione – le 
decisioni relative a quella persona”. 
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estranee rispetto a quella stessa irripetibile identità vissuta”466. Certamente, come si è 
in parte evidenziato in precedenza, non mancano le ipotesi concrete nelle quali, per 
ragioni diverse, è impossibile ricostruire gli elementi legati alla personalità 
dell’interessato. Per quanto riguarda l’ampia categoria dei pazienti “senza identità”, 
dunque, sarà necessario occuparsi dei possibili limiti da porre ad una scelta 
irrimediabilmente eteronoma.  
 
2. Le scelte di fine vita: decidere “per” l’incapace o “con” l’incapace? 
Il problema principale da affrontare, prima di un’analisi dettagliata dei più recenti 
orientamenti della giurisprudenza sul punto, riguarda la possibilità di autorizzare un 
soggetto terzo a prestare, per conto dell’interessato divenuto incapace, il consenso o il 
rifiuto ad un determinato trattamento sanitario. La questione si inquadra nel più ampio 
tema degli atti c.d. personalissimi che, secondo una nota definizione, dal momento che 
implicano “una determinazione ed una scelta insurrogabile, o sono posti in essere dal 
titolare della situazione giuridica e perciò da chi sarà soggetto del relativo rapporto, o 
non possono venire compiuti”467. È evidente che, nell’idea stessa di atto personalissimo, 
si innesta una contrasto all’apparenza insanabile: il soggetto che manca della capacità di 
agire non può compiere un tale atto in prima persona e, allo stesso tempo, non può 
delegarne l’esercizio ad altri, poiché ci si trova nel “delicato terreno ove non è 
consentito alcun indebito sconfinamento”468.  
Non è questa la sede per analizzare le diverse ipotesi nelle quali si riscontra 
l’inammissibilità del coinvolgimento di un rappresentante nella sfera esistenziale del 
rappresentato. Si può sottolineare, però, una generale tendenza giurisprudenziale, non 
esente da critiche, ad ampliare i casi in cui si è autorizzato l’amministratore di sostegno 
ad affiancarsi al beneficiario proprio con riguardo ad atti tradizionalmente definiti come 
personalissimi, quali il matrimonio469 o la redazione del testamento470. 
                                                 
466 M. AZZALINI, Tutela dell’identità del paziente incapace e rifiuto di cure: appunti sul caso Englaro, 
cit., p. 335.  
467 La definizione è di A. FALZEA, Capacità (teoria generale), cit., p. 28.  
468 Cfr. E. BETTI FERRAMOSCHE, La nuova disciplina della capacità di agire. Il problema degli “atti 
personalissimi”, in Riv. crit. dir. priv., 2007, p. 121 ss 
469 Si può ricordare la pronuncia del Trib. Varese, 24 ottobre 2009, in Fam. e dir., 2010, p. 287: con 
riferimento ad una persona portatrice della sindrome di Down, si è ritenuto che l’amministrazione di 
sostegno è la misura idonea per colmare gli ostacoli che la diversità pone al pieno esercizio dei diritti che 
l’ordinamento le riconosce: pertanto, si è attribuito a questa persona il diritto di sposarsi civilmente, 
«accompagnata» dal suo amministratore di sostegno. 
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Per quanto riguarda il tema che qui maggiormente interessa, si è osservato da più parti 
che le esigenze di tutela dei diritti dei pazienti non in grado di esprimersi devono 
comunque passare per il tramite di un soggetto terzo che autorizzi il medico 
all’intervento terapeutico, altrimenti si innescherebbe una “sorta di corto circuito 
giuridico”471: senza il ricorso al rappresentante legale – tutore o amministratore di 
sostegno – l’incapace rimarrebbe fatalmente privo di protezione e della possibilità di 
salvaguardare la propria salute. Del resto, raramente si è dubitato, in dottrina472 e in 
giurisprudenza473, del ruolo dei legali rappresentanti – salvo qualche caso isolato nelle 
prime applicazioni pratiche dell’amministrazione di sostegno474 – quando si tratta di 
acconsentire alle terapie proposte dal personale sanitario. Rimane aperto, piuttosto, il 
problema del fondamento e dei limiti dei poteri in capo al rappresentante, soprattutto 
laddove questi voglia spingersi a richiedere l’interruzione o la non somministrazione di 
trattamenti di sostegno vitale475.  
Per una maggiore chiarezza concettuale, sono opportune due considerazioni 
fondamentali. In primo luogo, è cruciale mantenere limpido il distinguo tra la sfera degli 
atti e la sfera dei diritti. Come osserva un’attenta dottrina, la mancanza di una 
“sufficiente meditazione sulle differenze tra «atti» e «diritti» personalissimi”476 ha 
comportato che, in pronunce giurisprudenziali di merito e di legittimità477, sia stato 
                                                                                                                                               
470 Cfr. G. tut. Varese, decr. 12 marzo 2012, in Nuova giur. civ. comm., 2012, I, 779, con nota di S. 
LANDINI, Autonomia testamentaria dei soggetti beneficiari di amministrazione di sostegno e formalismo 
degli atti di ultima volontà, p. 782. Della pronuncia si parlerà infra, v. Appendice.   
471 Si veda G. FERRANDO, voce Testamento Biologico, in Enc. dir., Giuffrè, 2014, p. 1012.  
472 Così si esprime E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, cit., 
p. 371: “non si è mai esitato, nel determinare il contenuto della potestà dei genitori, della tutela o dei 
compiti dell’amministratore di sostegno, a comprendervi il potere di disporre in ordine ai trattamenti 
sanitari in accordo con i medici”. “Il vero nucleo problematico”, osserva l’A. con riferimento al caso 
Englaro che può essere, però esteso a considerazioni più generali, consiste nella “ammissibilità della 
sostituzione nelle decisioni rivolte non già a consentire, ma a rifiutare le cure, per la gravità delle 
conseguenze che ne discendono”.  
473 La Cassazione si è espressa in favore dell’intervento del tutore ai fini della prestazione del consenso 
informato a partire dalla sentenza n. 5652 del 18 dicembre 1989, in Nuova giur. civ. comm., con nota di 
C.M. MAZZONI. 
474 Cfr. nota 167. 
475 Osserva G. GENNARI, La protezione dell’autonomia del disabile psichico nel compimento di atti di 
natura personale, cit., p. 752, con riguardo al ruolo del tutore nel caso Englaro: “le corti sono alla ricerca 
di un soggetto al quale affidare la potestà vocale di esprimere assenso ad un atto che, in altra sede, si è già 
deciso necessario e dovuto per l’incapace. E per questa funzione il tutore è eccellente candidato [..]. Tanto 
è vero che quando questo tutore modello alza il capo e avanza la pretesa di essere reale sostituto e 
interprete della volontà dell’incapace, il balzo indietro della giurisprudenza è netto e repentino”.  
476 M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso al trattamento medico dell'adulto "incapace": dalla 
sostituzione al sostegno, cit., p. 379.  
477 Così, ad esempio, Trib. Lecco, 2 febbraio 2006, in Nuova g. civ. comm., 2006, I, p. 470, con nota di A. 
SANTOSUOSSO – G.C. TURRI, La trincea dell’inammissibilità, dopo tredici anni di stato vegetativo 
permanente di Eluana Englaro. Allo stesso modo, anche Cass. civ. 20 aprile 2005, n. 8291. in Fam. e 
dir., 2005, p. 481, con nota di G. CASSANO, Scelte tragiche e tecnicismi giuridici: ancora in tema di 
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possibile dichiarare inammissibili le richieste del tutore non per motivi sostanziali – 
quale quello della non corrispondenza tra la scelta indicata e l’interesse dell’incapace – 
bensì in considerazione dell’impossibilità di riscontrare “un generale potere di 
rappresentanza con riferimento ai cosiddetti atti personalissimi”478. In questa 
prospettiva, è venuto meno il necessario rispetto della distinzione che intercorre tra atti 
personalissimi, per i quali l’ordinamento esclude la rappresentanza perlopiù per ragioni 
di tutela della libera manifestazione della volontà – si pensi, su tutti, al testamento – e 
gli atti di esercizio dei diritti di natura personale479. La natura personale di un diritto, del 
resto, non esclude che del diritto si possa disporre attraverso un atto che non ha valenza 
personalissima, poiché può – e talvolta deve – essere posto in essere anche da un 
soggetto terzo, sia pure a determinate condizioni.  
Nel caso del consenso informato all’atto medico non solo non vi sono norme specifiche 
che vietino l’intervento del rappresentante, ma anzi, è possibile rintracciare un 
riferimento puntuale, nella legislazione speciale480 e nelle fonti sovranazionali, alla 
necessità che un terzo sia chiamato a realizzare il “diretto beneficio”481 del paziente 
incapace. Il riferimento ai legali rappresentanti come soggetti legittimati a prendere 
decisioni sanitarie nell’interesse dell’incapace si configura, quindi, come l’unica 
modalità con la quale ripristinare una “simmetria nella relazione terapeutica”482, 
fisiologicamente basata sull’interazione tra medico e paziente. Quando l’interessato è 
impossibilitato ad intervenire direttamente, sarà il tutore o l’amministratore di sostegno 
a configurarsi come il “contraddittore del personale sanitario”483. 
                                                                                                                                               
eutanasia, afferma che “non è possibile riconoscere “un generale potere di rappresentanza in capo al 
tutore con riferimento ai cc.dd. atti personalissimi”. 
478 Così Cass. 20 aprile 2005, n. 8291, cit. Si veda, sul punto, il commento critico di G. FERRANDO, Stato 
vegetativo permanente e trattamenti medici, un problema irrisolto, in Familia, 2005, p. 1173.  
479 Cfr. M. PICCINNI, Relazione terapeutica e consenso al trattamento medico dell'adulto "incapace": 
dalla sostituzione al sostegno, cit., p. 379 che richiama sul punto P. STANZIONE, Capacità e minore età, 
cit. Secondo questo autore, esistono situazioni che “si possono definire esistenziali, dal momento che qui 
titolarità e realizzazione coincidono con l’esistenza stessa del valore” della personalità di cui il soggetto è 
portatore (p. 131). Il punto critico dello studio degli atti personalissimi riguarda il fatto che “più che porre 
in risalto la loro aderenza alla personalità del soggetto, si è voluto dare esclusivo rilievo all’aspetto 
strutturale, fermando l’attenzione sul fatto dell’esclusione della rappresentanza” (p. 232). L’A. propone, 
quindi, di rivalutare quella tradizione di pensiero che accanto alle situazioni definite “atti o negozi 
personalissimi”, valorizza la categoria diversa e più ampia dei “diritti personalissimi” (p. 251 s.), vale a 
dire tutti quei diritti che ineriscono alla sfera esistenziale. 
480 Si pensi al già citato d.lgs. 24 giugno 2003, n. 211 che, all’art. 5, stabilisce che il consenso che 
riguarda un paziente incapace deve essere prestato dal rappresentante legale e deve “rappresentare la 
presunta volontà del soggetto”.  
481 Così si esprime la Convenzione di Oviedo all’art. 6, significativamente rubricato “Protezione delle 
persone che non hanno la capacità di dare consenso”. 
482 Così E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, cit., p. 371. 
483 Ibidem 
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L’altra importante distinzione della quale tener conto in questa sede, evidenziata da 
parte della dottrina, è quella tra poteri di rappresentanza – legati alla funzione sostitutiva 
che ha “il suo naturale terreno di elezione nel campo dei rapporti patrimoniali 
disponibili”484 – e poteri di cura della persona485, affidati, secondo precisi indici 
normativi già indicati in precedenza, sia al tutore che all’amministratore di sostegno486. 
Secondo questa ricostruzione, peraltro fatta propria dalla Cassazione nel caso Englaro, è 
il potere di cura che legittima il rappresentante legale ad assumere decisioni di carattere 
medico, in modo che l’incapace possa “vedere preservata e garantita la sua sfera 
giuridica verso chi (i medici) esercita un potere materiale sul suo corpo”487. 
Si tratta di compito “delicatissimo”, che l’ordinamento conferisce a coloro che hanno 
una speciale relazione con l’incapace e che “deve essere sottoposto a controllo ed a 
verifiche circa le modalità di esercizio”488.  
Come si vedrà meglio in seguito, la Cassazione nel caso Englaro ha dato una risposta al 
problema dei limiti da porre ai poteri di cura del tutore della quale possono sottolinearsi 
sin d’ora “l’equilibrio e l’originalità della motivazione”489: in particolare, la Suprema 
Corte ha costruito un ruolo per certi versi inedito del rappresentante legale, nei termini 
non di sostituto del paziente incapace, bensì di interprete dell’identità che questi non è 
più in grado di esprimere in via diretta. Non si tratta, come è successo in passato, di 
nominare un rappresentante legale perché questi acconsenta – talvolta anche contro il 
volere dell’interessato490 – ai trattamenti terapeutici proposti dal personale sanitario. Del 
resto si è già visto, con riferimento alla progressiva evoluzione delle modalità di 
protezione dell’incapace, come nell’ordinamento si sia fatta strada l’idea che proteggere 
significa sostenere le residue capacità dell’interessato di determinarsi, anche e 
soprattutto nella sua sfera personale. Se si considerano, accanto alla sentenza della 
                                                 
484 Cfr. G. FERRANDO, voce Testamento Biologico, cit., p. 1008.  
485 Sulla rilevanza del potere di cura del tutore accanto al ruolo di rappresentante legale si veda già 
BRUSCUGLIA, Commento alla legge 13 maggio 1978, n. 180, cit. 
486 Sulla distinzione tra potere di cura e potere di rappresentare si vedano G. FERRANDO, Stato vegetativo 
permanente e trattamenti medici: un problema irrisolto, in Familia, 2004, II, p. 1180 ss.; A. 
SANTOSUOSSO – G.C. TURRI, La trincea dell’inammissibilità, dopo tredici anni di stato vegetativo 
permanente di Eluana Englaro, p. 482 ss.; R. CAMPIONE, Stato vegetativo permanente e diritto 
all’identità personale, cit., p. 140. 
487 Così A. SANTOSUOSSO – G.C. TURRI, op. ult. cit., p. 482 
488 Ibidem 
489 Così E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, cit., p. 375. 
490 Cfr. Trib. Modena (decr.), 28 giugno 2004, cit.; Trib. Roma (decr.), 19 marzo 2004, cit., su un caso di 
amputazione dovuta ad arto in cancrena. Assai critico rispetto alla possibilità di utilizzare 
l’amministrazione di sostegno per superare il rifiuto espresso da un soggetto nei confronti di un intervento 
ritenuto necessario da parte del personale sanitario, senza valutare l’effettiva consapevolezza 
dell’interessato, cfr. G. GENNARI, La protezione dell’autonomia del disabile psichico nel compimento di 
atti di natura personale, cit., p. 752 e ss.  
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Cassazione del 2007, le numerose pronunce in tema di amministrazione di sostegno e 
direttive anticipate di trattamento delle quali si dirà in seguito, si può affermare che nel 
nostro ordinamento è emersa la possibilità che i pazienti che non hanno più la capacità 
di esprimersi contribuiscano comunque alle decisioni di fine vita, proprio con il tramite 
del tutore e dell’amministratore di sostegno. 
Non trova, invece, spazio, allo stato attuale, un modello di “rappresentanza volontaria 
per la salute” – quale quello vigente nel sistema statunitense che si esaminerà nel 
prosieguo – nonostante alcuni interpreti abbiano cercato di valorizzare il riferimento ad 
istituti giuridici tipizzati, quali il mandato491 o la procura492, per attribuire al disponente 
la possibilità di scegliere in via anticipata un soggetto terzo che potrà intervenire nelle 
decisioni terapeutiche nel caso in cui si verifichi una condizione di incapacità. Invero, il 
fatto che, secondo le condizioni che si vedranno, la Cassazione abbia ammesso che un 
rappresentante legale possa decidere “con” l’incapace, potrebbe costituire il punto di 
partenza, anche nel nostro ordinamento, per lo sviluppo di strumenti che si fondano 
sulla rappresentanza – non legale, bensì – volontaria. La tendenza verso la 
“privatizzazione” dei sistemi di tutela dell’incapace, peraltro, è una realtà anche in altri 
paesi europei. Si pensi, nella tradizione di common law, al lasting power of attorney 
disciplinato dal Mental Capacity Act, al quale si è fatto più volte riferimento. Attraverso 
tale strumento, il donor – un soggetto maggiorenne e capace di agire – attribuisce al 
donee il potere di prendere decisioni anche in materia di wealth and welfare, compresa 
la possibilità di prestare o rifiutare il consenso all’esecuzione o alla continuazione di 
trattamenti vitali (life-sustaining treatment). Tra i paesi di civil law, invece, si può 
ricordare che il legislatore francese ha introdotto, con una riforma del Code Civil entrata 
in vigore nel 2009, una particolare forma di mandato denominata mandat de protection 
future, all’interno del quale trovano spazio per il mandante gli stessi compiti che il Code 
de la santé publique affida alla personne de confiance che, come si vedrà meglio nel 
prosieguo, è il soggetto al quale il paziente si rivolge perché lo assista nel percorso di 
                                                 
491 In questo senso si veda S. VOCATURO, La volontà del soggetto nell’ambito dell’Advance health care 
planning: brevi riflessioni in tema di testamento biologico, cit., p. 920.  
492 Così F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e 
promozione della persona, cit., p. 316. L’A. riporta, tra l’altro, alcuni diversi tipi di procura ai quali 
l’interessato può ricorrere, quali la procura alternativa (nel caso in cui il disponente indichi in successione 
due o più fiduciari, stabilendo un ordine di chiamata) o quella congiuntiva (se il disponente specifica che i 
diversi fiduciari devono operare insieme). Nel senso del conferimento di un potere di rappresentanza al 
fiduciario attraverso una procura, si veda anche P. RESCIGNO, La scelta del testamento biologico, cit., p. 
22. Entrambi gli autori sottolineano che si tratta di una procura dalle caratteristiche peculiari rispetto alla 
procura ordinaria, dal momento che essa è destinata a produrre i suoi effetti allorquando il rappresentato 
si trovi in condizioni di incapacità.  
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malattia e si faccia interprete, quando si rende necessario, delle direttive anticipate di 
trattamento. 
 
3. Il ruolo del tutore e dell’amministratore di sostegno nella giurisprudenza 
È indispensabile analizzare, in modo più esauriente rispetto ai numerosi richiami che si 
sono fatti nel corso della trattazione, il ruolo che il tutore ha assunto rispetto alle scelte 
sanitarie nel caso di Eluana Englaro, la giovane donna che, a seguito di un grave 
incidente stradale, ha vissuto per diciassette anni in Stato Vegetativo Permanente (inde 
cit. SVP), prima che la Corte di Appello di Milano, in applicazione dei principi di diritto 
espressi nella precedente sentenza della Corte di Cassazione, autorizzasse l’interruzione 
dell’alimentazione ed idratazione artificiale che la tenevano in vita493.  
Non è possibile, in questa sede, ricostruire nella sua totalità il lungo e controverso iter 
giudiziario494 che ha accompagnato la tragica vicenda umana della famiglia Englaro. 
Prima di proseguire nella disamina dell’ultima pronuncia della Corte di Cassazione, è 
tuttavia opportuno ricordare che i provvedimenti che precedono l’orientamento della 
Suprema Corte hanno ruotato attorno ad alcuni nodi problematici fondamentali, 
affrontati secondo diversi schemi interpretativi da parte dei giudici coinvolti nella 
vicenda, a lungo in bilico tra caute spinte in avanti e improvvise chiusure rispetto al 
                                                 
493 Preme ricordare, sia pure in breve, che la sentenza della Cassazione e ancor più la successiva 
pronuncia della Corte d’Appello di Milano hanno sollevato reazioni violente (e imprudenti) non solo, 
come era prevedibile, da una parte della società civile che ha più volte evocato lo spettro della “condanna 
a morte per fame e per sete” di Eluana Englaro (così, ad esempio, si è potuto leggere sulle pagine di 
Avvenire, il quotidiano della Conferenza Episcopale Italiana, all’indomani della morte della giovane, 
avvenuta il 9 febbraio del 2009). Ciò che più sconcerta, invero, sono le forzature istituzionali che hanno 
accompagnato le fasi finali della vicenda in esame, a partire dal pretestuoso, quanto infondato, conflitto di 
attribuzione tra poteri dello Stato sollevato da entrambi i rami del Parlamento e risolto dalla Corte 
Costituzionale con una pronuncia di inammissibilità. Cfr., a proposito dell’ordinanza della Corte 
Costituzionale n. 332 del 2008, R. ROMBOLI, Il caso Englaro: la Costituzione come fonte immediatamente 
applicabile dal giudice, in Quaderni costituzionali, 2009, p. 92; G. GEMMA, Un temerario conflitto di 
attribuzioni sul “caso Eluana”, in Giur. cost., 2008, p. 3723; C. TRIPODINA, A chi spettano le decisioni 
politiche fondamentali sulle questioni eticamente controverse? (Riflessioni a margine del “caso 
Englaro”), in Giur. cost., 2008, p. 4069; R. BIN, Se sale in cielo non sarà forse un raglio d’asino? (a 
proposito dell’ord. 332/2008), in www.forumcostituzionale.it. Si veda, inoltre, A. SANTOSUOSSO, Sulla 
conclusione del caso Englaro, in Nuova giur. civ. comm., 2009, II, p. 127 ss. L’A. esamina 
compiutamente i diversi tentativi di riapertura nel merito della questione e gli sforzi – ad opera soprattutto 
del Ministero del Welfare e della regione Lombardia – di frapporre ostacoli, giuridici o di fatto, alla 
materiale esecuzione della decisione della Corte d’Appello di Milano. 
494 Vale la pena di ricordare che, a proposito del caso Englaro, si sono susseguiti dieci pronunciamenti di 
giudici ordinari; un conflitto di attribuzione tra poteri dello stato sollevato da Camera e Senato rispetto 
alla sentenze della Cassazione del 2007 e della Corte di Appello di Milano del 2008, dichiarato 
inammissibile dalla Corte Costituzionale con l’ordinanza n. 338 del 2008; un ricorso presso la Corte 
Europea dei diritti dell’uomo contro gli stessi due provvedimenti (presentato da diverse associazioni e 
cittadini impegnati nella cura di persone disabili), dichiarato irricevibile dalla CEDU il 16 dicembre 2008; 
infine, due ricorsi presso il giudice amministrativo (TAR Lombardia, 26 gennaio 2009, n. 214 e TAR del 
Lazio, 12 settembre 2009, n. 8650).  
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riconoscimento delle prerogative della paziente in SVP. In particolare, sono 
progressivamente venute in rilievo le questioni riguardanti l’indisponibilità della vita495, 
il ruolo del tutore496, la qualificazione dei trattamenti di nutrizione e idratazione 
artificiale497, le modalità idonee a garantire l’autodeterminazione del paziente 
incapace498 e, inoltre, la possibile rilevanza di dichiarazioni precedentemente espresse 
dall’interessato499.  
                                                 
495 Trib. Lecco, decreto 2 marzo 1999, in Bioetica, 2000, p. 83 Il giudice tutelare, nel dichiarare 
l’inammissibilità del ricorso del padre-tutore volto ad ottenere l’interruzione dell’alimentazione e 
idratazione forzata, ha fondato le proprie motivazioni sull’erronea classificazione della richiesta di 
sospensione delle terapie di sostegno vitale quale ipotesi di eutanasia e, di conseguenza, ha argomentato il 
rigetto delle istanze del tutore sulla base dell’indisponibilità del diritto alla vita, tutelato dall’art. 2 della 
Costituzione “come primo fra tutti i diritti inviolabili dell’uomo, la cui dignità attinge dal valore assoluto 
della persona e prescinde dalle condizioni anche disperate in cui si esplica la sua esistenza”. Dello stesso 
avviso, Tribunale di Lecco, 15 luglio 2002, in Bioetica, 2004, p. 95, con nota di S. FUCCI, I diritti di 
Eluana: prime riflessioni. Secondo il Tribunale, “il diritto alla vita costituisce il principale dei diritti 
inviolabili dell’uomo” e non conosce eccezioni neppure nei casi drammatici di rifiuto di terapie che 
prolungano la mera sopravvivenza di soggetti in perenne stato di incoscienza. Per tale motivo, la nozione 
di cura del soggetto incapace implica sempre “un quid positivo volto alla conservazione della vita del 
soggetto stesso e non certo, invece, alla sua soppressione”. 
496 App. Milano 31 dicembre 1999, in Foro it., 2000, I, c. 2022, con note di G. PONZANELLI, Eutanasia 
passiva: si, se c’è accanimento terapeutico, e di A. SANTOSUOSSO, Novità e remore sullo “stato 
vegetativo persistente. I giudici milanesi hanno riconosciuto in modo esplicito che il tutore, ai sensi del 
combinato disposto degli artt. 357 e 424 del codice civile, ha “la cura della persona, con la conseguenza 
che nell’interesse del soggetto è legittimato ad esprimere o a rifiutare il consenso al trattamento 
terapeutico”: ciò che viene messo in dubbio, quindi, non è affatto la validità dell’intervento del 
rappresentante legale in ambito sanitario, quanto, piuttosto, la natura degli atti di cui questi intende 
richiedere l’interruzione. Successivamente, cfr. Cass. civ. 20 aprile 2005, n. 8291, cit. La richiesta del 
tutore è ritenuta inammissibile per motivi procedurali, ma in la Cassazione ha aggiunto in un obiter che 
non è possibile riconoscere “un generale potere di rappresentanza in capo al tutore con riferimento ai 
cc.dd. atti personalissimi”. Si vedano, in proposito, A. FIGONE, Poteri del tutore, diritti del malato in 
coma vegetativo e questioni processuali, in Fam. e dir., 2005, p. 674; E. CALÒ, Richiesta di sospensione 
dell’alimentazione a persona in stato vegetativo: la Cassazione decide di non decidere, in Corr. giur., 
2005, p. 790; M. FUSCO, Eluana vivrà. Per una questione di rito gli ermellini decidono di non decidere, 
in Diritto e giustizia, 2005, n. 19, p. 12. Tale posizione è ripresa da Trib. Lecco 2 febbraio 2006, cit. 
497App. Milano 31 dicembre 1999, cit.: i magistrati non hanno ritenuto possibile riscontrare – anche in 
considerazione delle divergenze che intercorrono nei documenti di diversi gruppi di studio sullo stato 
vegetativo permanente – un adeguato grado di certezza quanto alla classificazione della nutrizione e 
idratazione artificiali, suscettibili di essere ricomprese nella nozione di trattamento medico o, al contrario, 
in quella di mezzo di sostentamento ordinario, la cui somministrazione è un dovere che prescinde dal 
consenso o meno dell’interessato. 
498 Appello Milano, 15 novembre – 16 dicembre 2006, in Guida al diritto, 2007, n. 1, p. 42. La Corte 
d’Appello ammette il tentativo di ricostruire la personalità di Eluana Englaro, ma ritiene che non vi sia 
una “coincidenza piena e immediata tra le opinioni attribuite a Eluana e la sussistenza della patologia e 
delle cure mediche da praticare”. In mancanza di una volontà con sufficienti margini di certezza, “la 
posizione di Eluana è assimilabile a quella di qualsiasi soggetto incapace che nulla abbia detto in merito 
alle cure e ai trattamenti medici a cui deve essere sottoposto” e, pertanto, non può porsi alla base della 
richiesta di interruzione delle terapie di sostegno vitale. 
499 App. Milano, 18 dicembre 2003, in Familia, 2005, p. 1167, con nota di G. FERRANDO, Stato vegetativo 
permanente e trattamenti medici, un problema irrisolto. Osserva G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili 
ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1065 che il decreto della Corte 
d’Appello di Milano rappresenta la prima pronuncia giurisprudenziale a proposito della legittimità delle 
direttive anticipate “come mezzo di manifestazione della volontà del paziente circa i trattamenti da 
eseguire per il tempo dell’incapacità”. 
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Con la sentenza del 16 ottobre del 2007, la Cassazione “muta paradigma e schema di 
inquadramento della vicenda”500, ricomponendo tutte le principali questioni 
problematiche messe in luce nel corso dell’intero iter processuale, in un’ottica 
finalmente volta a dare effettiva tutela ai diritti fondamentali coinvolti nel caso di 
Eluana Englaro. I principi di diritto enunciati dalla Suprema Corte, che hanno orientato 
la successiva pronuncia della Corte d’Appello di Milano, sono il risultato di un 
articolato percorso logico-argomentativo che fornisce all’interprete elementi 
ricostruttivi di assoluto rilievo in tema di incapacità e consenso ai trattamenti sanitari.  
Nello specifico, la sentenza prende le mosse da una “dotta e approfondita”501 
ricognizione del principio del consenso informato, ancorato saldamente alle disposizioni 
costituzionali e sovranazionali in quanto espressione di libertà, di autodeterminazione e 
di dignità della persona. Come osserva la Corte, il consenso informato ha “come 
correlato la facoltà non solo di scegliere tra le diverse possibilità di trattamento 
medico, ma anche di eventualmente rifiutare la terapia e di decidere consapevolmente 
di interromperla”, nel rispetto dell’idea che ciascun soggetto ha di sé e dei valori posti 
alla base della propria esistenza. Peraltro, di fronte ad un rifiuto potenzialmente in grado 
di mettere a rischio la sopravvivenza stessa del paziente, “deve escludersi che il diritto 
all’autodeterminazione terapeutica […] incontri un limite allorché da esso consegua il 
sacrificio del bene della vita”502. Piuttosto, la posizione di assoluta centralità 
nell’ordinamento delle prerogative della persona e la nuova dimensione assunta dal 
concetto di salute – non più intesa come semplice assenza di malattia, bensì come stato 
di completo benessere psico-fisico che coinvolge “gli aspetti interiori della vita come 
avvertiti e vissuti dal soggetto” – impongono di rispettare la libera determinazione del 
paziente in ordine alle cure, anche laddove la sua scelta possa condurre alla morte. 
Oltretutto, la Corte ribadisce che il rifiuto di una terapia di sostegno vitale esprime un 
“atteggiamento di scelta, da parte del malato, che la malattia segua il suo corso 
                                                 
500 In tal senso E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, cit., p. 
371. 
501 Cfr. F. BONACCORSI, Rifiuto delle cure mediche e incapacità del paziente: la Cassazione e il caso 
Englaro, cit., p. 422. 
502 Cfr., in senso critico, G. IADECOLA, Il caso “Englaro”: la (problematica) via giudiziaria al testamento 
biologico, in Giur. merito, 2008, p. 2507: “il perfezionamento della riflessione da parte della Cassazione, 
allora, e con ogni fondatezza, avrebbe postulato altresì la verifica circa il riverbero della fondamentalità 
intangibile del bene vita”. Aggiunge poi l’A.: “né, in ogni caso, potrebbero derivarsi, dall’assetto 
complessivo della Costituzione, segnali che consentano di collegare, all’avvento delle disposizioni 
dell’art. 32 Cost. in tema di volontarietà del trattamento sanitario, una qualche volontà abdicativa del 
Costituente rispetto alla permanente vigenza del principio – già ampiamente positivizzato nel 1948 – della 
assoluta indisponibilità del bene della vita”.  
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naturale” e non può in alcun modo “essere scambiato per un’ipotesi di eutanasia, ossia 
per un comportamento che intende abbreviare la vita, causando positivamente la 
morte”. 
Una volta chiarita la portata del principio del consenso informato, “essenzialmente 
fondato sulla libera disponibilità del bene salute da parte del diretto interessato nel 
possesso delle sue facoltà di intendere e di volere”, i giudici passano ad esaminare la 
diversa condizione del soggetto in stato di totale incapacità di esprimersi che non abbia 
rilasciato dichiarazioni di volontà anticipate a proposito delle terapie alle quali deve 
essere sottoposto. Sul punto, la sentenza offre le riflessioni di maggiore originalità e si 
rivela particolarmente “moderna”503 ed efficace nell’affrontare, nonostante l’attuale 
carenza di una specifica disciplina legislativa504, la delicata opera di ricostruzione – nel 
quadro dei principi costituzionali – della regola di giudizio da applicarsi al caso della 
giovane in SVP.  
Come osserva un’interessante opinione dottrinale, la decisione della Suprema Corte si 
fonda sul presupposto che la menomazione e la debolezza, legate inevitabilmente alle 
situazioni di incapacità, quali lo stato vegetativo permanente, non possono in nessun 
caso condurre al pregiudizio dei diritti fondamentali della persona in ambito sanitario505. 
In questo senso, si spiega la necessità, in considerazione del “principio di parità di 
trattamento tra gli individui, a prescindere dal loro stato di capacità”, di ricostruire, 
anche laddove ci si trovi di fronte a pazienti che non sono in grado di prestare 
autonomamente il proprio consenso, una sorta di “dualismo […] nel processo di 
elaborazione della decisione medica: tra medico che deve informare in ordine alla 
diagnosi e alle possibilità terapeutiche, e paziente che, attraverso il legale 
rappresentante, possa accettare o rifiutare i trattamenti prospettati”506. La Cassazione, 
pertanto, individua nel tutore – titolare del potere di cura della persona e, di 
conseguenza, legittimo interlocutore nel rapporto con i medici507 – il soggetto che può 
validamente “prestare il consenso informato al trattamento medico avente come 
                                                 
503 In questo senso E. CALÒ, La Cassazione vara il testamento biologico, in Corr. giur., 2007, p. 1688.  
504 Così afferma la Corte di Cassazione nella sentenza 21748 del 2007: “pur a fronte dell’attuale carenza 
di una specifica disciplina legislativa, il valore primario ed assoluto dei diritti coinvolti esige una loro 
immediata tutela ed impone al giudice una delicata opera di ricostruzione della regola di giudizio nel 
quadro dei principi costituzionali”.  
505 In questo senso, M. AZZALINI, Tutela dell’identità del paziente incapace e rifiuto di cure: appunti sul 
caso Englaro, cit., p. 331. 
506 Così, ancora, Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. 
507 E’ interessante specificare che la Cassazione fa riferimento anche all’amministratore di sostegno quale 
titolare dei medesimi poteri di cura che spettano al tutore. 
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destinatario la persona in stato di incapacità”508. Certamente, la salute si qualifica pur 
sempre come diritto personalissimo: le scelte ad essa inerenti presupporrebbero, quindi, 
il ricorso a valutazioni squisitamente soggettive dell’interessato. Ad avviso del 
Collegio, però, il carattere personalissimo del diritto alla salute non può mai risolversi 
con la negazione, in ragione dell’incapacità, dei diritti che normalmente spettano a chi è 
capace di esprimersi. Ciò comporta che non è possibile attribuire al rappresentante “un 
potere incondizionato di disporre della salute della persona in stato di totale e 
permanente incoscienza”, bensì è necessario che, nell’esercitare il proprio ruolo, il 
tutore sia sottoposto ad un duplice ordine di vincoli: “egli deve, innanzitutto, agire 
nell’esclusivo interesse dell’incapace; e, nella ricerca del best interest”, deve ricostruire 
“la presunta volontà del paziente incosciente, già adulto prima di cadere in tale stato, 
tenendo conto dei desideri da lui espressi prima della perdita della coscienza, ovvero 
inferendo quella volontà dalla sua personalità, dal suo stile di vita, dalle sue 
inclinazioni, dai suoi valori di riferimento e dalle sue convinzioni etiche, religiose, 
culturali e filosofiche”509. Il tutore, in sostanza, non sostituisce la propria volontà a 
quella di chi si trova nell’impossibilità di esprimersi, ma è piuttosto lo strumento che 
l’ordinamento utilizza per dare voce a chi non l’ha più, in modo da ristabilire una sorta 
di eguaglianza di diritti tra capaci e incapaci. Le scelte del rappresentante, in questo 
senso, devono corrispondere alla volontà pregressa della persona in stato di incoscienza, 
da ricostruire alla stregua di chiari, univoci e convincenti elementi di prova, non solo 
alla luce delle precedenti dichiarazioni dell’interessato, ma anche sulla base del suo stile 
di vita e della sua personalità. In questo modo, la decisione finale in ordine alle terapie 
dà sostanza e coerenza all’identità complessiva del paziente e al suo modo di concepire, 
prima di trovarsi in stato di incapacità, l’idea stessa di dignità della persona, ormai 
indissolubilmente legata al concetto di salute510.  
                                                 
508 La Corte di Cassazione ricostruisce le basi normative – già messe in luce nel corso della trattazione –
del potere di cura della persona. Esse possono ravvisarsi, in primis, nel combinato disposto degli artt. 357 
e 424 del c.c., poi nell’art. 6 della Convenzione di Oviedo a proposito delle “persone che non hanno la 
capacità di dare consenso” e, infine, nelle normative speciali in tema di sperimentazione dei farmaci (l. 
211 del 2003) e di interruzione volontaria di gravidanza (l. 194 del 1978).  
509 Per una posizione critica si veda R. PACIA, Sull’interruzione di cure del malato in stato vegetativo 
permanente, in Fam. e dir., 2008, p. 910 e ss. Secondo l’A., il limite del rispetto della volontà presunta 
dell’incapace finisce per alterare la funzione del rappresentante, relegato a semplice nuncius di quella 
volontà, mentre, in realtà, egli ha il compito di prendere decisioni che perseguano il best interest del 
rappresentato.  
510 Cfr. sul punto R. CAMPIONE, Stato vegetativo permanente e diritto all’identità personale in 
un’importante pronuncia della Suprema Corte, cit., p. 137. Secondo l’A. è difficile basarsi sul riferimento 
all’identità complessiva del soggetto, in quanto l’identità è un concetto di per sé mutevole e la persona è 
in grado di contraddirsi continuamente, presentando una serie successiva di identità. In realtà, tale 
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La Cassazione sembra accogliere, quindi, un modello del tutto peculiare di 
rappresentanza, la c.d. rappresentanza attributiva, che, come si è visto, già da tempo 
trova spazio nella giurisprudenza statunitense, sia pure con presupposti e modalità in 
parte differenti, dove prende il nome di substituted judgment test511, mitigata, però, dal 
riferimento al best interest in senso oggettivo dell’incapace512: il tutore attua la scelta 
che, ragionevolmente, sarebbe stata adottata dall’incapace qualora fosse stato in grado 
di esprimersi, attraverso il recupero di una volontà passata o ricostruita per via indiretta 
che consente di ripristinare una sorta di dialogo medico-paziente, a salvaguardia della 
parità di trattamento tra pazienti senzienti o meno. La Suprema Corte giunge, poi, ad 
analizzare la peculiare condizione di incapacità nella quale versa il paziente in stato 
vegetativo permanente, a tutti gli effetti “persona in senso pieno” da rispettare e tutelare 
nelle sue prerogative fondamentali. Una volta ribadito che l’alimentazione e idratazione 
artificiali con sondino nasogastrico costituiscono, senza dubbio, un trattamento sanitario 
sottoposto alla regola del consenso, la sentenza individua due requisiti che i giudici del 
rinvio sono chiamati a verificare per dare corso alla richiesta del tutore di sospendere 
tali terapie. Un primo presupposto, di natura oggettiva, riguarda l’irreversibilità, da 
stabilirsi in base ad un rigoroso apprezzamento clinico, della condizione del soggetto in 
stato vegetativo, che deve risultare privo della “benché minima possibilità di un 
qualche, sia pure flebile, recupero della coscienza e di ritorno ad una percezione del 
mondo esterno”. Il requisito di natura soggettiva impone, invece, che l’istanza del tutore 
“sia realmente espressiva […] della voce del paziente medesimo, tratta dalle sue 
precedenti dichiarazioni ovvero dalla sua personalità, dal suo stile di vita e dai suoi 
                                                                                                                                               
opinione sembra superata dalle circostanze del caso concreto: la figura di Eluana, peraltro non più in 
grado di assumere alcuna identità, ha dei tratti peculiari dai quali è stato possibile inferire la scelta di non 
essere sottoposta a costrizioni di alcun genere, anche in riferimento ad episodi di vita a lei accaduti, 
secondo la ricostruzione che emerge dalle pagine della sentenza della Corte di Appello di Milano del 9 
luglio 2008, il cui testo è rinvenibile in Corr. giur., 2008, p. 1281, con nota di E. CALÒ, Caso Englaro: la 
decisione della Corte d’Appello di Milano. 
511 Si veda G. GENNARI, La Cassazione scopre il substituted judgment, in Resp. civ. e prev., 2008, p. 
1120: “in una parola, quella che la Cassazione enuncia e fa propria è la dottrina del substituted 
judgement”. Il riferimento al substituted judgement si trova, ad esempio, nella già citate pronunce a 
proposito dei casi Quinlan e Cruzan, peraltro puntualmente richiamate dalla sentenza della Cassazione qui 
in esame. A contrario, F.D. BUSNELLI, Il caso Englaro in Cassazione, in Fam. pers. e succ., 2008, p. 966.  
512 Cfr. E. PALMERINI, Cura degli incapaci e tutela dell’identità nelle decisioni mediche, cit., p. 375. L’A. 
osserva come il criterio relativo all’irreversibilità dello SVP si ispiri alla nozione di best interest in senso 
oggettivo del paziente, elaborata soprattutto dalla giurisprudenza inglese; il criterio soggettivo, invece, è 
quello che più si avvicina alla teoria del substituted jugment test, cui ricorrono soprattutto le Corti 
americane. Secondo l’A. l’utilizzo di entrambi questi modelli, senza che ne sia eletto uno solo a criterio 
decisivo per la scelta in ordine alla sospensione delle cure, fa emergere “un giudizio complesso che, 
proprio per la pluralità di fattori che tiene in considerazione, ha maggiori probabilità di tendere al best 
interest del paziente”.  
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convincimenti, corrispondendo al suo modo di concepire, prima di cadere in stato di 
incoscienza, l’idea stessa di dignità della persona”. 
La facoltà del tutore di assumere una decisione in luogo dell’incapace è ricondotta, 
secondo quanto si è detto in precedenza, all’esercizio del potere di cura, il cui 
fondamento emerge dal combinato disposto degli art. 357 e 424 del codice civile. Il 
tutore non si qualifica più quale rappresentante nel senso classico del termine, bensì si 
fa interprete privilegiato dell’identità della persona, alla quale deve dare espressione 
attraverso il ricorso ad una serie di elementi ricostruttivi chiari, precisi e concordanti.  
In definitiva, si potrebbe affermare che, se anche la sentenza Englaro continua a riferirsi 
nominalmente sia alla rappresentanza che alla volontà – sia pure pregressa – 
dell’interessata, i due termini così utilizzati assumono una veste nuova rispetto al loro 
significato originario: la rappresentanza, valido strumento di gestione degli interessi 
patrimoniali, cede il posto al potere di cura della persona che si esplica al di fuori dei 
tradizionali meccanismi sostitutivi; la volontà, del tutto priva dei requisiti tipici dell’atto 
di manifestazione, sfuma nell’identità, riportata alla luce attraverso l’opera di 
ricostruzione di quel fascio di convinzioni e di valori che, alle condizioni che la Corte 
ha specificato, possono sopravvivere anche alla perdita della capacità di esprimersi.  
Sempre nel contesto delle scelte relative alla salute, la giurisprudenza di merito ha 
recentemente riconosciuto nella figura dell’amministrazione di sostegno, in un decreto 
del Tribunale di Reggio Emilia513 al momento rimasto un unicum, il soggetto deputato 
alla ricostruzione dell’identità, in totale continuità con quanto previsto dalla Cassazione 
nella sentenza Englaro. Il caso merita di essere ricordato nei suoi tratti fondamentali, 
poiché di notevole interesse rispetto alle riflessioni che si sono svolte fino a questo 
momento.  
La questione sottoposta all’attenzione del Tribunale emiliano riguardava la possibilità di 
autorizzare l’amministratore di sostegno a scegliere il ricorso alle cure palliative come 
alternativa ai possibili trattamenti invasivi di intubazione e ventilazione meccanica da 
somministrare alla beneficiaria. In mancanza di una specifica manifestazione di volontà 
precedentemente espressa dalla donna, peraltro ormai in stato di totale incapacità di 
compiere scelte e in gravissime condizioni di salute, il giudice tutelare ha inteso dare 
rilievo alla ricostruzione dei possibili intendimenti dell’interessata, attraverso un 
                                                 
513 Trib. Reggio Emilia, 24 luglio 2012, in Nuova giur. civ. comm., 2013, I, p. 209, con nota di M. 
PICCINNI, Il problema della sostituzione nelle decisioni di fine vita e in Giur. It., 2013, p. 345, con nota di 
D. CARUSI, Consenso a cure palliative e ruolo dell’amministratore di sostegno. Quanto c’è bisogno di 
una legge sul ‘‘testamento biologico’’? 
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processo di coinvolgimento delle “persone vicine” – un’amica, l’ex coniuge, il padre 
spirituale – che hanno restituito, con la loro testimonianza, elementi della personalità e 
delle preferenze della paziente incapace. È evidente come, nel caso di specie, non vi sia 
una volontà pregressa da ricostruire, poiché la donna non si era espressa in alcun modo 
su eventuali trattamenti sanitari ai quali volere essere o meno sottoposta. Piuttosto, gli 
elementi a cui si dà rilevanza – e che rendono convincente la decisione di autorizzare 
l’amministratore di sostegno alla scelta della terapia palliativa – sono le convinzioni 
etiche, politiche e religiose della paziente, emerse anche attraverso episodi specifici 
riferiti nel corso dell’istruttoria, che costruiscono l’identità personale514.  
Nella dottrina italiana, sono molte le critiche che hanno accompagnato la peculiare 
modalità di ricostruzione della “volontà presunta” dell’incapace proposta dalla 
Cassazione nella sentenza sul caso Englaro515 e, successivamente, dalla giurisprudenza 
di merito con il caso di Reggio Emilia516. In particolare, si è sostenuto che la 
valorizzazione della posizione dell’incapace rispetto alla scelta di interruzione delle 
terapie sia frutto di un “accertamento puramente indiziario”517 – rispetto al quale, 
peraltro, l’utilizzo delle presunzioni semplici appare di dubbia compatibilità nell’ambito 
delle dichiarazioni negoziali – che porterebbe a validare una mera “volontà per sentito 
dire”518. A ben vedere, tali spunti critici partono dal presupposto che, negli scenari di 
fine vita, sia strettamente necessario fare ricorso alla categoria della volontà, intesa in 
senso tradizionale. È vero che le stesse decisioni giurisprudenziali prima analizzate 
fanno entrambe riferimento alla volontà dell’incapace, ma in realtà l’operazione 
ricostruttiva ad opera dei titolari del potere di cura dell’incapace non vale ad accertare in 
alcun modo una volontà puntualmente espressa dal paziente, prima o durante la 
relazione di cura. Ciò che si va a ricercare, piuttosto, sono quegli elementi in grado di 
dare una veste effettiva all’identità del paziente che, affiancati a considerazioni di tipo 
specificatamente medico (l’irreversibilità dello stato vegetativo; l’opportunità di 
                                                 
514
 Cfr. sulla questione identità/volontà P. ZATTI, Rapporto medico-paziente e “integrità” della persona, 
cit., p. 405: l’A. sottolinea che in mancanza di esplicite direttive anticipate del paziente “lo schema muta 
se si fa spazio all’identità come fondamento e definiente degli altri «beni» della persona” 
515 L. NIVARRA, Autonomia (bio)giuridica e tutela della persona, in Europa dir. priv., 2009, p. 727; C. 
CASTRONOVO, Autodeterminazione e diritto privato, ivi, 2010, p. 1037; A. NICOLUSSI, Testamento 
biologico e problemi di fine vita: verso un bilanciamento dei valori o un nuovo dogma della volontà?, ivi, 
2013, p. 457; P. MOROZZO DELLA ROCCA, Capacità di volere e rifiuto delle cure, in Europa dir. priv., 
2014, p. 387; F. GAZZONI, Sancho Panza in Cassazione, in Dir. fam. pers. 2008, p. 109. 
516 Cfr. B. VIMERCATI, Consenso informato e incapacità, cit., p. 215 ss.  
517 Così L. NIVARRA, Autonomia (bio)giuridica e tutela della persona, cit, p. 741.  
518 Si veda C. CASTRONOVO, Il negozio giuridico dal patrimonio alla persona, in Europa dir. priv., 2009, 
p. 109.  
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ricorrere a terapie di accompagnamento alla morte), varranno ad orientare le scelte 
terapeutiche in modo da renderle il più possibile conformi alla traccia che il paziente ha 
lasciato di sé. Come osserva un Autore, “non esiste un paziente muto. Se il consenso 
non può svolgere la sua funzione di principium individuationis – iscritta nell’idea stessa 
di autodeterminazione – l’identità del paziente, in quanto manifestata, o comunque 
attendibilmente resa presente al medico, parla e dice ciò che la persona del paziente, 
che non è mai muta perché ha una biografia – chiede, accetta, rifiuta”519. Non si tratta 
di difendere un mero simulacro, illusione di un’immagine che non è mai esistita, bensì 
di custodire una fiammella520 – talvolta più fioca e incerta, altre volte in grado di 
illuminare con chiarezza le scelte da intraprendere – che deve essere valorizzata, 
protetta e incanalata allo scopo di raggiungere un equilibrio tra esigenze di protezione 
dell’incapace e conformità della terapia ai diritti fondamentali di ogni paziente.   
 
4. L’esperienza dei surrogate decision makers 
Il dibattito che negli Stati Uniti accompagna i problemi legati alla fine della vita ha una 
lunga storia. Molte delle pratiche alle quali si è fatto riferimento nel corso della 
trattazione o che si analizzeranno nel prosieguo – dall’informed consent al testamento 
biologico, il c.d. living will521 – hanno visto la luce, sia pure secondo le coordinate 
tipiche di un diverso sistema di valori, proprio oltreoceano, con un anticipo di almeno 
                                                 
519 Così, suggestivamente, P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione 
di cura, cit., p. 22.  
520 P. ZATTI, Il tragico caso di Carmelo P. (Spunti in tema di limitata capacità di fatto), cit., p. 141, parla 
di “lucignolo fumigante”.  
521 Come osserva A. SANTOSUOSSO, A proposito di «living will» e di «advance directives»: note per il 
dibattito, in Pol. dir.. 1990, p. 478, il testamento biologico ha “una storia prevalentemente americana”. Lo 
stesso termine living will fu coniato dall’avvocato americano Luis Kutner che presentò una prima stesura 
nel 1967, per conto della Euthanasia Society of America. Cfr. L. KUTNER, Due Process of Euthanasia: 
The Living Will, A Proposal, in Indiana Law Journal: Vol. 44: Iss. 4, Article 2, 1969. È opportuno 
ricordare, poi, che la prima disciplina legislativa del living will è costituita dal Natural Death Act, 
approvato nel 1976 dallo Stato della California, nel quale si è riconosciuto il diritto di ogni maggiorenne 
di disporre per iscritto la volontà di non attuare o di interrompere terapie di sostegno vitale, sia pure 
limitatamente al caso dei pazienti in condizione terminale. Si è trattato di un intervento normativo che, 
senza dubbio, ha seguito la scia della già citata pronuncia della Corte Suprema del New Jersey relativa al 
caso Quinlan (1976), punto di avvio di una serie di leggi e di pronunce giudiziarie in tema di dichiarazioni 
anticipate di volontà e substituted judgment. Cfr. sul punto G. PONZANELLI, Il diritto a morire: l’ultima 
giurisprudenza della corte del New Jersey, in Foro it., 1988, IV, c. 293. La prima pronuncia federale in 
tema di right to die è del 1990 (Cruzan v. Director, Missouri Department of Health, sulla quale cfr. A. 
SANTOSUOSSO, Il paziente non cosciente e le decisioni sulle cure: il criterio della volontà dopo il caso 
Cruzan, in Foro it., 1991, IV, c. 66. e G. PONZANELLI, Nancy Cruzan, la Corte Suprema degli Stati uniti e 
il «right to die», ivi, c. 72. In seguito, è stata approvata la Patient Self-Determination Act, una legge 
federale del 1991 che ha unificato le precedenti e non sempre omogenee discipline presenti nei diversi 
Stati, sancendo definitivamente la validità giuridica sull’intero territorio statunitense delle dichiarazioni 
anticipate di trattamento. 
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un ventennio rispetto ai tentativi di introdurre una discussione organica nel nostro 
ordinamento522. 
Vale la pena di esaminare, nella sterminata compagine delle decisioni giurisprudenziali 
e delle normative sia statali che federali in materia di end of life523, i tratti distintivi di 
una delle opzioni che maggiormente caratterizzano il modello americano: la figura dei 
surrogate decision makers, chiamati ad intervenire nei casi di incapacità decisionale del 
paziente, rappresenta un’importante differenza rispetto alle soluzioni prospettate dai 
paesi europei a proposito della regolamentazione delle scelte di fine vita524. In prima 
battuta, si può affermare che l’idea che sia un soggetto diverso dall’interessato a 
decidere, laddove quest’ultimo non sia più in grado di esprimersi, è assai meno 
controversa negli Stati Uniti ed ha trovato una concreta applicazione sin dalla fine degli 
anni settanta. Ciò non significa che rispetto all’operato dei surrogates non emergano 
profili di criticità, soprattutto in termini di applicazione pratica. La stessa letteratura 
nordamericana è sempre più sensibile al problema dell’accuratezza e della ponderazione 
di scelte basate sulla ricostruzione del sistema di valori dell’incapace che, in alcuni casi 
dimostrati da studi specifici, sembrano provenire più dai convincimenti personali dei 
surrogates che dai pazienti stessi525. Ma, senza dubbio, si riscontra una generale 
                                                 
522 Si veda infra, paragrafo 4. Cfr. sul punto A. SANTOSUOSSO, A proposito di «living will» e di «advance 
directives»: note per il dibattito, cit., p. 494 ss. Il Comitato Nazionale di Bioetica, nel parere del 14 luglio 
del 1995 sulle Questioni bioetiche relative alla fine della vita umana, si interroga per la prima volta sulla 
“possibilità o meno di trasferire la prassi del living will nella nostra realtà medico-sociale, ancora tanto 
arretrata in tema di deontologia del consenso informato, turbata dall’idea della malattia e della morte”. 
523 Negli Stati Uniti sono previsti molteplici strumenti attraverso cui tutelare i diritti del paziente nel fine 
vita. Si pensi, in via esemplificativa, ai i DNR (Do-Not-Resuscitate Orders) che riguardano, appunto, 
l’ordine di non rianimare il paziente quando questa pratica sia considerata inutile o non in accordo con il 
suo migliore interesse, oppure ai POLST (Physician Orders for Life-Sustaining Treatment), una forma di 
pianificazione anticipata delle cure. Bisogna sempre tener conto che la comparazione è resa più 
complessa dall’esistenza di un doppio livello di disciplina, federale e statale, con regole assai 
diversificate. Su tutti, si può ricordare l’esempio del suicidio assistito che è legale solo in cinque stati: 
l’Oregon (Death with Dignity Act del 1994), il Washington (c.d. Iniziative 1000, una legge di iniziativa 
popolare approvata dal referendum del 4 novembre 2008), il Montana (il diritto deriva dalla sentenza 
della Corte Suprema Statale Robert Baxter et al. V. State of Montana del 31 dicembre 2009) il Vermont 
(Patient Choice and Control at End of Life Act del 2013) e da ultimo, la California che ha approvato lo 
End of Life Option Act il 9 settembre 2015. Il Right to die non è, però, riconosciuto a livello federale: con 
due decisioni del 1997 (Vacco v. Quill e Washington v. Glucksberg), la Corte Suprema ha riconosciuto 
che le leggi statali che vietano il ricorso al suicidio assistito non possono ritenersi incostituzionali. Cfr. 
sulle decisioni della Supreme Court J. MENIKOFF, Law and Bioethics. An Introduction, Georgetown 
University Press, Washington DC, 2001, soprattutto p. 304 e ss.  
524 Cfr. R. TRUOG, End-of-life decision making in the United States, in European Journal of 
Anaesthesiology 2008; 25 (Suppl 42): 43–50: “an interesting and important difference in end-of-life 
decision-making between the United States and Europe has been in the role of surrogate decision 
makers”. 
525 D.I. SHALOWITZ, E. GARRETT-MAYER, D. WENDLER, The accuracy of surrogate decision makers: a 
systematic review, in Arch Intern Med., 2006, p. 493-7; M. MARKS – H.R. ARKES, Patient and surrogate 
disagreement in end-of-life decisions: can surrogates accurately predict patients’ preferences?, in 
Medical Decision Making, 2008, 28(4): 524–53; K. BAERØE, Patient autonomy, assessment of 
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propensione – confermata dalle varie legislazioni statali – a garantire l’esercizio del 
right of self-determination del paziente incapace attraverso il coinvolgimento di un 
soggetto terzo nel processo decisionale526.  
Il primo caso in cui una Corte americana ha riconosciuto la possibilità di un giudizio 
sostitutivo – il c.d. substituted judgement – riguarda la vicenda di Karen Ann Quinlan, 
una giovane donna caduta in Stato Vegetativo Permanente a seguito di una prolungata 
anossia cerebrale, probabilmente causata dall’assunzione di alcool e psicofarmaci. La 
Supreme Court del New Jersey, con la sentenza del 31 marzo 1976527, ha autorizzato 
l’interruzione della ventilazione meccanica in riferimento al right of privacy, vale a dire 
il diritto di non subire indebite interferenze da parte dello Stato nelle scelte che 
riguardano la propria esistenza. Secondo la Corte, un tale diritto non può essere perduto 
per il solo fatto della sopravvenuta condizione di incapacità e l’unica strada percorribile 
per offrire tutela alle prerogative del paziente è quella di permettere al rappresentante 
legale (il guardian) di esprimere una scelta, a condizione che si tratti di un giudizio 
conforme a quanto il malato stesso avrebbe deciso in quella circostanza. La peculiarità 
del caso Quinlan riguarda proprio le modalità dell’intervento del tutore che appare qui 
come un vero e proprio sostituto. La Corte, infatti, ha riconosciuto in via esplicita che 
non sarebbe stato possibile ricostruire la volontà dell’interessata attraverso il riferimento 
a “testimony of her previous conversations with friends, where such testimony is 
whithout sufficient probative weight”. Ma la gravità delle condizioni della giovane, 
intrappolata – senza alcuna possibilità di ritorno alla coscienza – in una “non-cognitive, 
vegetative existence”, fornisce al guardian gli elementi necessari per ottenere la 
cessazione delle terapie di supporto vitale: sulla base di un generico riferimento allo 
stile di vita, affermano i giudici che se Karen Quinlan si fosse trovata in un momento di 
lucidità, avrebbe senza dubbio richiesto l’interruzione di terapie in grado solo di 
prolungare artificialmente la sua esistenza. 
                                                                                                                                               
competence and surrogate decision-making: a call for reasonableness in deciding for others, in 
Bioethics, 2010, Feb;24(2):87-95. Diversi studi empirici evidenziano, poi, le condizioni di stress emotivo 
e angoscia che spesso accompagnano le decisioni dei surrogates, oltre alla possibilità concreta che le 
decisioni siano frutto delle idee personali dei rappresentanti. Cfr. sul punto T.M. POPE, Legal 
fundamentals of surrogate decision making, in Chest, 141(4), 1074–1081, 2012, in particolare p. 1078 ss. 
526 Cfr. T.M. POPE, op. ult. cit. Come si vedrà meglio nel prosieguo, il ricorso ai surrogates al di fuori 
della nomina attraverso una direttiva anticipata è la pratica più diffusa negli scenari di fine vita.  
527 Supreme Court of New Jersey, 31 marzo, 1976, In re Quinlan, (70 N.J. 10, 355 A.2d 647 NJ 1976). 
Peraltro, una volta distaccato il ventilatore meccanico, Karen Ann Quinlan è sopravvissuta per altri nove 
anni successivi alla sentenza, alimentata per mezzo della nutrizione artificiale.  
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Nel 1990 è la Corte Suprema Federale ad intervenire sul tema nel celebre caso Cruzan, 
una donna caduta in SVP a seguito di un grave incidente stradale528. La Supreme Court 
è chiamata a stabilire se la Corte del Missouri fosse legittimata a rigettare la richiesta 
dei genitori-coguardians, nel senso di interrompere le terapie di idratazione e nutrizione 
artificiali, sulla base della mancanza di prove chiare e inequivocabili della 
corrispondenza tra volontà (ricostruita) dell’interessata e scelta dei rappresentanti. Nella 
sentenza in esame, la Corte Suprema parte dal riconoscimento del diritto del paziente 
capace di rifiutare qualsiasi trattamento, anche life-saving, sia pure non con riferimento 
al right of privacy, bensì alla nozione di integrità fisica (bodily integrity) posta alle 
fondamenta del consenso informato. La Corte ammette, inoltre, che sia possibile fare 
ricorso ad un substituted judgement per far valere i diritti del paziente in condizione di 
incapacità. Allo stesso tempo, accetta che ogni Stato richieda un determinato standard 
di prova affinché la volontà riportata in giudizio dai rappresentanti possa effettivamente 
corrispondere a quella pregressa dell’interessato. La vicenda, peraltro, si concluderà 
definitivamente con una pronuncia del tribunale del Missouri che, sulla base di nuove 
deposizioni testimoniali, ha ritenuto che si fosse raggiunta una “clear and convicing 
evidence” della volontà dell’incapace ed ha autorizzato i genitori ad ottenere 
l’interruzione delle terapie di sostegno vitale. 
Proprio all’indomani del caso Cruzan, nel 1991 è stato approvato il Patient Self 
Determination Act, una legge federale che riconosce, su tutto il territorio statunitense, il 
principio del consenso informato e il diritto di formulare direttive anticipate di 
trattamento, nella duplice forma del living will e dell’health power of attorney: accanto 
o in alternativa alle disposizioni che contengono l’indicazione dei trattamenti che si 
intende rifiutare o accettare nell’eventualità di trovarsi in uno stato di incapacità 
decisionale, è possibile autorizzare un rappresentante a prendere le decisioni per conto 
dell’interessato nel rapporto con il personale sanitario.  
Ad oggi, la totalità delle legislazioni statali prevede il ricorso alle direttive anticipate, 
oltre a diverse figure di surrogates – con funzioni simili, ma spesso con denominazioni 
divergenti – da distinguersi a seconda delle modalità con le quali ricevono la decision-
making authority. Come si è appena accennato, il “rappresentante terapeutico”529 può 
                                                 
528 Supreme Court of the United States, 25 giugno 1990, Cruzan v. Director, Missouri Department of 
Health, in Foro it., 1991, IV, 66 
529 L’espressione è utilizzata in questo contesto da L. MINGARDO Quinlan, Cruzan ed Englaro. La 
giurisprudenza americana in tema di substituted judgement attraverso gli occhi di un giudice italiano: la 
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essere nominato, in primo luogo, direttamente dall’interessato attraverso una proxy 
directive (o durable power of attorney for health care)530. Nei casi in cui tale nomina 
accompagna un documento di disposizioni anticipate, il proxy sarà sostanzialmente un 
interprete delle volontà espresse direttamente dal paziente nel living will531. In 
alternativa, può essere lo stesso tribunale, soprattutto in caso di conflitto tra potenziali 
surrogates, a nominare un guardian (o conservator) che sarà chiamato a prendere 
decisioni nel ruolo di rappresentante legale532. Come osserva la dottrina, però, è 
necessario prendere atto di una inequivocabile tendenza: la dispendiosità, da un lato, 
delle procedure di nomina dei guardians533, e la scarsità, dall’altro, di soggetti che 
hanno rilasciato valide direttive anticipate e nominato un proprio rappresentante534 
fanno sì che, nella pratica clinica, la modalità più diffusa di surrogate decision making 
sia affidata alla scelta del personale sanitario, secondo criteri parzialmente diversi in 
ciascuno Stato.  
Le normative statali individuano, innanzitutto, una priority list nella quale sono indicate 
le persone vicine al malato, ritenute in grado di conoscere e di poter ricostruire, con 
maggiore probabilità, i desideri, le volontà e la personalità dell’interessato. Di solito al 
vertice della “gerarchia” dei potenziali surrogates – che in alcuni Stati vincola il 
                                                                                                                                               
(ri)costruzione della volontà del paziente incapace, in C. CASONATO - C. PICIOCCHI - P.VERONESI (a cura 
di), Forum BioDiritto 2008, Percorsi a confronto, Padova, 2009, p 399. 
530 È opportuno ricordare che in alcuni Stati la nomina del proxy avviene anche in via informale, senza 
bisogno di un documento scritto, soprattutto nei casi di soggetti lungodegenti o ricoverati in strutture per 
anziani: basta che vi siano dei testimoni e che la procedura risulti nella cartella clinica.  
531 Come osserva la dottrina, il rappresentante in questo caso è un “reporter” o “enforcer” della volontà 
espressa dal paziente. Cfr. U.K. BRAUN, A.D. NAIK, L.B. McCULLOUGH, Reconceptualizing the 
experience of surrogate decision making: reports vs genuine decisions, in Ann Fam Med, 2009, 7 ( 3 ): 
249 – 253. 
532 Cfr. sul punto C.P. SABATINO, Advance directives and advance care planning: legal and policy issues. 
US Department of Health and Human Services, 2007, http://aspe.jjs.gov/daltcp/reports/2007/adacplpi.pdf.  
533 Due sono i problemi principali: la nomina di un guardian presuppone che vi sia, in primo luogo, un 
dispendioso controllo da parte della Corte sull’operato del rappresentante nel rapporto con i medici. 
Inoltre, la guardianship è una misura “tutto o niente”, nel senso che il rappresentante non deve occuparsi 
solo dei profili relativi alle scelte sanitarie, dal momento che il rappresentato perde la capacity in via 
generale. Cfr. sul punto US Government Accountability Office, Incapacitated Adults: Oversight of 
Federal Fiduciaries and Court-Appointed Guardians Needs Improvement . Washington, DC: GAO; 2011.  
534 Osserva T.M. POPE, Legal fundamentals of surrogate decision making, cit., p. 1074: “the law has 
devised several tools to promote «prospective autonomy», the right to control, before losing decision-
making capacity, one’s future medical treatment. One mechanism is the instructional advance directive or 
living will. But most of us do not write such directives. Another mechanism is the proxy directive or 
durable power of attorney for health care, designating another person, a surrogate, to direct the course of 
our medical treatment upon our incapacity. But most of us do not appoint surrogates. Therefore, the most 
common mechanism by which our prospective autonomy is protected and promoted is through the 
informal selection of surrogates based on statutory priority lists. These «default» surrogates are the most 
numerous type of surrogate”. 
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medico, in altri ha solo valore indicativo535 – vi è il coniuge, seguito dai figli adulti, dai 
genitori e dai fratelli. Non mancano, poi, normative che aprono a parenti più lontani, ai 
domestic partners e ai c.d. close friends536.  
Una volta che il paziente si trova in una situazione di incapacità decisionale, il personale 
sanitario è tenuto a scegliere, all’interno della lista, il soggetto che, secondo una formula 
che ritorna nelle diverse legislazioni, dimostra di avere una cura speciale nei confronti 
del paziente e di conoscerne a fondo i valori personali. Il surrogate può definirsi, in 
questo senso, come una “extension of the patient” e, attraverso le informazioni e il 
supporto del personale medico, avrà “the same respect as the competent patient”537, così 
come afferma lo stesso Codice di Deontologia della American Medical Association.  
I criteri attraverso i quali si arriva alla decisione finale sono pressoché gli stessi su tutto 
il territorio federale. In particolare, si utilizza quella che da più parti è stata definita 
come una “three-step hierarchy”538: in primo luogo, si verifica la presenza di 
un’eventuale manifestazione di volontà anticipata del paziente, i c.d. expressed wishes, 
ai quali il surrogate dovrà conformarsi; in mancanza di disposizioni che vengono 
direttamente dal paziente, si passa al substituted judgment. In questo secondo caso, il 
compito del rappresentante è quello di ricostruire, nel modo più fedele possibile, la 
decisione che il paziente avrebbe preso nelle stesse circostanze, attraverso un 
riferimento costante a “the patient’s views about life and how it should be lived, how the 
patient has constructed his or her identity or life story, and the patient’s attitudes 
towards sickness, suffering, and certain medical procedures”539. Infine, se l’opera di 
                                                 
535 Su tutti: nello Stato di New York l’ordine previsto nella lista dei possibili surrogates indicata nel New 
York's Family Health Care Decisions Act (FHCDA) del 2010 deve essere strettamente rispettato dal 
medico. In Tennesse, invece, il Code del 2010 prevede che la lista sia solo orientativa.  
536 Per una panoramica esauriente delle diverse legislazioni statali rispetto alle lists of priority cfr. T.M. 
POPE, Comparing the FHCDA to Surrogate Decision Making Laws in Other States, in NYSBA Health 
Law J, 16:11, 2011. Da notare che in molti Stati si dà rilevanza non solo alla figura del coniuge, ma anche 
a quella del partner, mentre in altre discipline il partner può essere inserito solo tra gli amici stretti 
dell’incapace, categoria che è spesso in fondo alla lista dei potenziali surrogates.  
537 American Medical Association (AMA), Code of Medical Ethics: Current Opinions with Annotations, 
2010-2011 . Chicago, IL: AMA; 2010 : Opinion 8.081, reperibile sul sito http://www.ama-assn.org/.  
538 Cfr. A. MEISEL – K.L. CERMINARA, The Right to Die: The Law of End of Life Decisionmaking. 3rd ed. 
(suppl), New York, Aspen Law and Business, New York, 2010 (in particolare cap. §7.01). Sul punto, si 
vedano anche The Hastings Center Guidelines for decisions on life-sustaining treatment and care near 
the end of life, cit., p. 43 ss. 
539 Così, di nuovo, il Code of Medical Ethics della AMA. I diversi Stati americani si esprimono, con 
sfumature di significato, allo stesso modo. Ad esempio, in Alabama il Code parla di “any evidence of the 
patient’s religious, spiritual, personal, philosophical, and moral beliefs and ethics”. È interessante 
ricordare una posizione piuttosto innovativa della letteratura nordamericana, secondo la quale, tra gli 
elementi da prendere in considerazione per ricostruire la posizione del paziente in ordine alle cure 
mediche, si dovrebbero valorizzare le dichiarazioni rilasciate attraverso i social networks. Cfr. sul punto J. 
BERG, Surrogate decision making in the Internet Age, in The American Journal of Bioethics, 12:10, 28-
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ricostruzione della personalità del paziente non dà alcun risultato attendibile, la scelta 
del surrogate dovrà basarsi sul diverso criterio del best interest: a venire in 
considerazione non è più la salvaguardia dell’autodeterminazione (autonomy) 
dell’interessato, sia pure mediata dall’intervento del rappresentante, bensì il 
complessivo benessere del paziente da valutarsi su basi oggettive, in riferimento al tipo 
di trattamento che si intende rifiutare o richiedere, alle condizioni generali di salute del 
paziente, alle speranze di recupero, all’attenzione per il controllo del dolore nei casi di 
pazienti terminali540.  
Cambiano, invece, nei diversi Stati, i trattamenti e le condizioni specifiche rispetto alle 
quali il surrogate è autorizzato ad esprimersi – spesso si limita l’intervento del 
rappresentante alla richiesta di interruzione di trattamenti vitali in pazienti affetti da una 
malattia terminale o in stato di incoscienza permanente – così come mutano gli 
standards richiesti – si parla, talvolta, della necessità di una prova “clear and 
convincing” – perché la scelta finale possa dirsi valida e conforme alla volontà 
ricostruita del paziente incapace541.   
È evidente che negli Stati Uniti esiste un sistema consolidato, con regole dettagliate e in 
parte diverse a seconda dello Stato di riferimento, che fonda un modello di decisioni alla 
fine della vita in cui il ruolo di un soggetto terzo rispetto al paziente, sia pure nel 
dialogo con il medico, assume un rilievo primario. Si tratta di un sistema non esente da 
critiche, soprattutto perché il rischio che i surrogates finiscano per avere una visione 
personale e distorta della possibile volontà presunta dell’incapace è tangibile, così come 
è spesso difficile stabilire a quali criteri appellarsi per definire i tratti distintivi di un 
soggetto che non è più capace di esprimersi e che potrebbe non aver mai riflettuto in 
prima persona sulla possibilità di trovarsi al termine della propria esistenza. In altri casi, 
                                                                                                                                               
33, 2012; T.M. POPE, Facebook Can Improve Surrogate Decision Making, in The American Journal of 
Bioethics, 12:10, 43-45, 2012. 
540 Sul punto cfr. T.M. POPE, The best interest standard: both guide and limit to medical decision making 
on behalf of incapacitated patients, in J Clin Ethics, 2011; 22 ( 2 ): 134 – 138: “typical factors used to 
guide a surrogate’s application of the best interest standard include: (1) the patient’s present levels of 
physical, sensory, emotional, and cognitive functioning; (2) the quality of life, life expectancy, and 
prognosis for recovery with and without treatment; (3) the various treatment options and the risks, side 
effects, and benefits of each; (4) the nature and degree of physical pain or suffering resulting from the 
medical condition; (5) whether the medical treatment being provided is causing or may cause pain, 
suffering, or serious complications; (6) the pain or suffering to the patient if the medical treatment is 
withdrawn; and (7) whether any particular treatment would be proportionate or disproportionate in terms 
of the benefits to be gained by the patient vs the burdens caused to the patient”.  
541 Cfr. sul punto S.E. HICKMAN et al., The POLST (Physician Orders for Life-Sustaining Treatment) 
paradigm to improve end-of-life care: potential state legal barriers to implementation, in J Law Med 
Ethics, 2008; 36 ( 1 ): 119 - 140, 4. Nell’articolo vi è una tabella che riporta le differenze tra i diversi Stati 
rispetto ai trattamenti ammessi e agli standards di prova richiesti.  
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le difficoltà della scelta dei surrogates dipendono dalla eventualità che vi siano conflitti 
tra diversi potenziali rappresentanti dell’incapace. A tale proposito, il dibattito 
statunitense si sta orientando, negli ultimi tempi, verso la necessità di affinare il modello 
della surrogate decision making che, se pure ritenuto ancora valido, necessita di alcuni 
miglioramenti pratici. Il riferimento va, nello specifico, alla necessità di una più intensa 
comunicazione tra il personale medico e i soggetti coinvolti nella scelta; all’attenzione 
particolare alla pianificazione anticipata delle cure e ad altri strumenti che, come si 
vedrà meglio nel prosieguo, sono più idonei a garantire la possibilità che l’interessato si 
esprima prima di perdere la capacità decisionale; alla formazione dei surrogates da 
parte del personale medico, in modo che possano avere una maggiore propensione a 
comprendere la portata delle opzioni terapeutiche proposte542.  
 
5. I soggetti “senza identità” e la limitazione delle cure alla fine della vita 
Si è cercato di mettere in luce, nel corso di questo capitolo, come la centralità del 
riferimento all’identità personale in tema di scelte di fine vita abbia l’effetto di 
modellare secondo coordinate nuove le misure di protezione dei soggetti deboli. Non si 
può ignorare, però, che esistono spazi nei quali l’identità non è in grado in alcun modo 
di sostenere la sua funzione ordinante. In primo luogo, non sempre sarà possibile 
ricostruire indici appaganti della personalità del paziente, tali da soddisfare i requisiti di 
certezza ed effettività di cui si è detto. Rimane, poi, tragicamente aperta la questione di 
tutti quei soggetti – si pensi a individui affetti da gravissime disabilità psichiche sin dal 
primo sviluppo – che non solo non hanno la possibilità di esprimersi direttamente, ma 
non sono mai stati in grado di sviluppare un’identità da ricostruire o da sostenere. È 
necessario, inoltre, ricordare che sono suscettibili di rientrare nell’ampia categoria dei 
soggetti “senza identità” tutti quei pazienti che vivono situazioni di particolare 
marginalizzazione e isolamento sociale – che nella letteratura nord-americana vengono 
indicati con i termini “unrepresented” o “unbefriended patients”543 – per i quali diventa 
impossibile rinvenire elementi che orientino le scelte del medico.  
                                                 
542 Cfr. D.B. WHITE, Rethinking interventions to improve surrogate decision making in intensive care 
units, in Am J Crit Care, 2011; 20 (3): 252 – 257; C.P. SABATINO, The evolution of health care advance 
planning law and policy, in Milbank Q, 2010; 88 (2): 211 – 239; T.M. POPE, Legal fundamentals of 
surrogate decision making, cit., p. 1078. Non mancano, comunque, alcune voci critiche nel senso di un 
ripensamento del modello del substituted judgment, ritenuto inidoneo a garantire gli interessi dei pazienti 
incapaci. Cfr. sul punto D.P. SULMASY – L. SNYDER, Substituted Interests and Best Judgments: An 
Integrated Model of Surrogate Decision Making, in JAMA, 2010; 304(17):1946-1947.  
543 T. SELLERS – T.M. POPE, Legal briefing: The unbefriended: making healthcare decisions for patients 
without surrogates, in Journal Clinical Ethics, Spring;23(1):84-96, 2012; T.M. POPE, Making Medical 
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È evidente che, in questi casi specifici, l’indagine si sposta sui possibili confini di una 
decisione fatalmente eteronoma, da declinarsi in modo solo parzialmente diverso a 
seconda che si faccia riferimento a pazienti rispetto ai quali i “segni di identità” sono 
troppo vaghi, a soggetti affetti da gravi disabilità o, infine, a pazienti che non hanno 
vicino una persona che li assista e che possa intervenire a ricostruirne i tratti distintivi 
da valorizzare nel rapporto con il medico. L’unica prospettiva realistica rimane, in via 
generale, quella di optare per una diversa esplicazione del potere di cura che permetta di 
decidere “al posto” dell’incapace, sia pure con i limiti e le cautele legati alle esigenze di 
protezione di quest’ultimo. Se, come si è più volte affermato nel corso della trattazione, 
i tradizionali meccanismi di sostituzione si rivelano del tutto inadeguati rispetto 
all’incapace che abbia o abbia avuto anche una minima possibilità di esprimere la 
propria identità, non si può prescindere da un richiamo ponderato agli stessi allorquando 
ci si trovi di fronte a soggetti non in grado, in via assoluta, di far trapelare un’idea di sé 
che possa quantomeno orientare le decisioni sanitarie544. Una prima questione è 
indubbia: accanto al medico, sono necessariamente chiamati a partecipare alle scelte i 
soggetti ai quali l’ordinamento attribuisce il potere di cura, da esercitarsi, in questo caso, 
entro le prerogative tipiche della rappresentanza legale. L’intervento sostitutivo del 
tutore e dell’amministratore di sostegno assume la funzione essenziale di tutelare e 
promuovere “la salute di un soggetto cui altrimenti sarebbe negato tale diritto 
fondamentale”545. Sono molteplici gli indici normativi – anche codicistici546 – che 
vincolano il potere dei legali rappresentanti al rispetto del “migliore interesse” 
dell’incapace che, in questo contesto, non può che assumere un profilo segnatamente 
oggettivo. Il riferimento all’interesse dell’incapace nello specifico ambito dei 
trattamenti sanitari trova un riconoscimento formale all’interno della Convezione di 
Oviedo: all’art. 6, il concetto in esame si incardina nell’espressione del “diretto 
                                                                                                                                               
Decisions for Patients without Surrogates, New England Journal of Medicine,Vol. 369, no. 21, 1976-
1978, 2013; AA.VV, Wishard Volunteer Advocates Program: An Intervention for At-Risk, Incapacitated, 
Unbefriended Adults, in Journal of the American Geriatrics Society, 2171-2179, 2014.  
544 Così G. FERRANDO, Incapacità e consenso al trattamento medico, cit., p. 147.  
545 Cfr. M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., p. 264.  
546 Tra i richiami codicistici all’interesse dell’incapace si possono ricordare la disciplina 
sull’amministrazione di sostegno, nella parte in cui fa esplicito riferimento agli interessi della persona del 
beneficiario (art. 408 riguardo alla scelta dell’amministratore); la legge 6 del 2004 ha cambiato, inoltre, 
l’art. 44 delle disposizioni per l’attuazione del codice civile e disposizioni transitorie, approvate con regio 
decreto 30 marzo 1942, n. 318, che oggi recita : “il giudice tutelare può convocare in qualunque momento 
il tutore, il protutore, il curatore e l’amministratore di sostegno allo scopo di chiedere informazioni, 
chiarimenti e notizie sulla gestione della tutela, della curatela o dell’amministrazione di sostegno, e di 
dare istruzioni inerenti agli interessi morali e patrimoniali del minore o del beneficiario”.  
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beneficio”, in assenza del quale un “intervento non può essere effettuato su una persona 
che non ha capacità di dare consenso”.   
Il nodo principale da sciogliere rimane, in primo luogo, quello di stabilire qual è e come 
si individua l’interesse dell’incapace che, in quanto formula generale dai margini ampi e 
non determinabili a priori, può facilmente trasformarsi in una “scatola vuota”547, 
potenzialmente idonea a giustificare interpretazioni e soluzioni di segno opposto548. In 
seconda battuta, una volta delineati i contorni del best interest, sarà necessario affinare 
gli strumenti giuridici per intervenire nel caso di eventuale violazione dei doveri o 
abuso dei poteri inerenti alla funzione di cura.  
È chiaro che l’espressione del migliore interesse dell’incapace non può che sciogliersi 
nel caso concreto per trovare un contenuto. Nell’operazione di concretizzazione, si 
prospetta un rapporto a tre dimensioni: da una parte il medico, responsabile delle scelte 
professionali e della corrispondenza delle terapie al “diretto beneficio” del paziente, nel 
senso della promozione e della protezione del diritto alla salute549; dall’altra, i soggetti 
titolari del potere di cura che hanno una funzione sostitutiva, sia pure non in senso 
assoluto: il limite ultimo, come si è visto, è sempre costituito dal perseguimento del 
migliore interesse e, a garanzia di un tale assunto, il codice conosce una serie di 
procedimenti per sollevare i legali rappresentanti dalle loro funzioni in caso di condotte 
pregiudizievoli per l’incapace550; infine, in funzione di raccordo, si evidenzia il ruolo il 
giudice che, in via eventuale, può essere chiamato ad intervenire per risolvere i conflitti.    
Certamente, di fronte a cure di routine e con margini ridotti di invasività – rispetto alle 
quali emergono in modo nitido i tratti del migliore interesse dell’incapace – il percorso 
argomentativo da seguire è assai meno gravoso per l’interprete e verosimilmente 
l’accordo tra titolari del potere di cura e personale sanitario, se anche dovesse mancare, 
sarà facilmente ripristinato dall’intervento giudiziario. Ma è soprattutto con riferimento 
                                                 
547 Così, ad esempio, M. PICCINNI, Il consenso al trattamento medico del minore, cit., p. 171. 
548 Cfr., per quanto riguarda i minori, ma applicabile anche agli incapaci adulti, M. DOGLIOTTI, Cos’è 
l’interesse del minore, in Dir. fam. pers., 1992, p. 1093: “ non è raro che pronunce di segno opposto si 
riferiscano ugualmente all’interesse del minore, espressione che rischia di diventare vuota tautologia, 
mero abbellimento esteriore dell’argomento”. 
549 In questo senso, anche l’art. 37 del codice di deontologia medica: “di fronte all’opposizione del 
rappresentante legale legata ad un trattamento indifferibile e necessario a favore dell’incapace, il sanitario 
deve avvertire l’autorità giudiziaria e, se vi è pericolo per la vita o la salute dell’incapace stesso, dovrà 
procedere senza ritardo e secondo necessità alle cure ritenute indispensabili”. 
550 All’art. 384 c.c., in tema di tutela per il minorenne, ma applicabile ex art. 424 alla tutela per il soggetto 
maggiore di età, si disciplina la rimozione e sospensione del tutore. All’art. 410 si prevede che i soggetti 
indicati dal codice agli artt. 406 e 417 possano ricorrere al giudice tutelare in caso di “contrasto, di scelte 
o di atti dannosi ovvero di negligenza nel perseguire l’interesse” da parte dell’amministrazione di 
sostegno.  
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agli scenari di fine vita che è messa in crisi “l’idea della corrispondenza ipsa re dei 
trattamenti sanitari all’interesse del paziente, più o meno plausibile nei lunghi secoli in 
cui gli sforzi della medicina si presentavano rivolti al ripristino di condizioni 
naturali”551. In tempi attuali, appare tangibile il rischio di prolungare inutilmente e 
artificialmente la vita di chi non è – e non è mai stato – in grado di esprimere una 
volontà o, più correttamente, un’identità552. Sono disponibili, ad oggi, sempre più 
numerosi presidi intensivi, da nuovi farmaci a supporti biomeccanici, “che consentono 
di contrastare il processo del morire”553. Talvolta, tali tecniche hanno successo e 
riportano il malato alla vita al di fuori dell’ospedale. In tutti gli altri casi, però, la 
medicina intensiva riesce solo a rallentare il momento della morte e prolungare 
l’esistenza, senza reali speranze di un miglioramento delle condizioni del paziente.  
L’eventualità di trasformare l’incapace in mero oggetto di cure, “quasi in un nessuno, 
sulla cui terra sono lecite tutte le incursioni”554, deve essere scongiurata il più possibile 
con una presa di coscienza, ad opera principalmente della categoria medica, dei limiti e 
degli scopi della medicina. Come ricorda un autore, non è possibile sfuggire “alla sfida 
e alla gravissima responsabilità” di costruire “una teoria oggettiva, pubblicamente 
condivisa, dell’accanimento terapeutico”555.  
Invero, che cosa si intenda per accanimento terapeutico è questione assai dibattuta, a 
partire dalle critiche al termine stesso che, secondo le indicazioni di una parte della 
classe medica, andrebbe sostituito con un riferimento più limpido alla sproporzione, 
all’inutilità, all’eccesso di determinate terapie rispetto agli obiettivi perseguiti556. A tale 
proposito, è utile fare rimando al Codice di deontologia medica che, nella recente 
                                                 
551 Così D. CARUSI, Consenso a cure palliative e ruolo dell’amministratore di sostegno. Quanto c’è 
bisogno di una legge sul ‘‘testamento biologico’’?, cit., p. 348.  
552 Cfr. sul punto S. BERTOLISSI, G. MICCINESI, F. GIUSTI, Come si muore in Italia. Storia e risultati dello 
studio Senti-MELC, in Rivista Società Italiana di Medicina Generale, 2012, p. 17 ss, nel quale si 
evidenzia che le morti non improvvise nel nostro Paese riguardano circa il 65% della popolazione ed è 
chiara l’incidenza dell’intervento medico sui modi e sui tempi del morire.  
553 Si veda sul punto N. ZAMPERETTI, Le direttive anticipate tra clinica e bioetica. Il punto di vista del 
rianimatore, in Trattato di Biodiritto. Il governo del corpo, cit., p. 2008 
554 Così A. SANTOSUOSSO – G.C. TURRI, La trincea dell’inammissibilità, dopo tredici anni di stato 
vegetativo permanente di Eluana Englaro, cit., p. 483. 
555 D. CARUSI, Consenso a cure palliative e ruolo dell’amministratore di sostegno. Quanto c’è bisogno di 
una legge sul ‘‘testamento biologico’’?, cit., p. 349.  
556 C.A. DE FANTI, L’accanimento terapeutico, in Janus, 2007, p. 103: “la formulazione però è ambigua e 
ingenera confusione: è importante fare chiarezza. Per prima cosa è da sottolineare un fatto poco noto: il 
termine si incontra soltanto nella letteratura dei Paesi neolatini, e lo si cercherebbe invano in quella di 
lingua inglese. Per evitare equivoci derivanti dall’usanza di etichettare il termine come figura retorica, si 
può avanzare una modesta proposta: rinunciare al termine di accanimento terapeutico e sostituirlo con 
quello di «trattamento inappropriato» (per eccesso) rispetto al fine che si persegue in un determinato 
paziente”.  
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edizione del 2014, evita di ricorrere all’accezione “accanimento diagnostico-
terapeutico” e preferisce sancire l’inopportunità per il medico di intraprendere o 
insistere in “procedure diagnostiche e interventi terapeutici clinicamente inappropriati 
ed eticamente non proporzionati, dai quali non ci si possa fondatamente attendere un 
beneficio per la saluto e/o un miglioramento della qualità della vita”557. Anche in 
giurisprudenza si dà una definizione simile: nella già citata sentenza della Corte di 
Appello di Milano sul caso Englaro, si parla di “una cura inutile, futile, sproporzionata, 
non appropriata rispetto ai prevedibili risultati, che può pertanto essere interrotta 
perché incompatibile con i principi costituzionali, etici e morali di rispetto, di dignità 
della persona umana, di solidarietà”558.  
Sebbene la nostra letteratura, e quella giuridica in particolare, non abbia ancora 
sviluppato uno studio sistematico del concetto di accanimento terapeutico, paragonabile 
all’imponente dibattito che, negli Stati Uniti, accompagna la controversa definizione di 
medical futility559, si è comunque diffusa capillarmente una maggiore consapevolezza 
del problema, correlata alla sempre più sentita necessità di dotarsi di criteri oggettivi per 
stabilire l’appropriatezza o meno di un determinato trattamento sanitario. In particolare, 
un ruolo propulsivo negli ultimi anni è stato svolto dalle Società mediche, quali la 
SIAARTI (Società Italiana di Anestesia Analgesia Rianimazione e Terapia Intensiva), 
attraverso l’approvazione di raccomandazioni e linee guida560 che vanno nel senso di 
indicare un percorso condiviso tra medici e titolari del potere di cura per evitare inutili 
sofferenze alla fine della vita.   
 
 
                                                 
557 Art. 16 Codice di Deontologia Medica del 2014, reperibile nel sito della Federazione Nazionale degli 
Ordini dei Medici e degli Odontoiatri.  
558 Corte d’Appello di Milano, 31 dicembre 1999, cit.  
559 La letteratura statunitense in tema di medical futility è sterminata. Tra i contributi di maggiore 
interesse si segnalano, in ambito medico, R. VEATCH – C. SPICER, Medically Futile Care: The Role of the 
Physician in Setting Limits, in American Journal of Law and Medicine (1992) 18(1-2): 15-36; R.D. 
TRUOG, Tackling Medical Futility in Texas, in New England Journal of Medicine (2007) 351: 1-3; IDEM, 
Is It Always Wrong to Perform Futile CPR?, in New England Journal of Medicine (2010) 362(6): 477-9. 
Sul piano filosofico, cfr. D. CALLAHAN, Medical futility, medical necessity: the problem without a name, 
in Hastings Center Report, 1991;21:30–5; A. HALEVY, Is Futility a Futile Concept?, in Journal of 
Medicine and Philosophy (1995) 20 (2): 123-144. Nel dibattito giuridico si vedano T.M. POPE, Medical 
Futility Statutes: No Safe Harbor to Unilaterally Refuse Life-Sustaining Treatment, in Tennessee Law 
Review (2007) 71(1): 1-81; R.L. FINE, Medical Futility and the Texas Advance Directives Act of 1999, 
BUMC Proceedings (2000) 13: 144-7. 
560 Si pensi ai documenti, già citati in precedenza: le Raccomandazioni SIAARTI per l’ammissione e la 
dimissione dalla terapia intensiva e per la limitazione dei trattamenti in terapia intensiva, nelle quali si 
sviluppa il concetto di limitazione delle cure, e il documento Grandi insufficienze d'organo “end stage”: 
cure intensive e cure palliative?.  
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CAPITOLO IV 
Le direttive anticipate di trattamento  
 
1. Le direttive anticipate e la pianificazione delle cure 
La denominazione “direttive anticipate di trattamento” e i molti altri termini 
correntemente utilizzati – living will561, testamento di vita, testamento biologico562, 
dichiarazioni anticipate – indicano, con diverse sfumature di significato563, le intenzioni 
manifestate da un soggetto564, dotato di capacità di determinarsi, in merito ai 
“trattamenti ai quali desidera o non desidera essere sottoposto nel caso in cui, nel 
decorso di una malattia o a causa di traumi improvvisi, non fosse in grado di esprimere 
il proprio consenso o il proprio dissenso informato”565.  
                                                 
561 È necessario ricordare che, come si è in parte indicato nel paragrafo 2.2, nell’esperienza 
nordamericana di pianificazione anticipata delle cure (Advance health care planning), le direttive 
anticipate (Advanced directives) costituiscono una categoria più ampia all’interno della quale si 
distinguono strumenti diversi di dichiarazioni di volontà. Tra questi, il living will si caratterizza per essere 
un documento scritto, attraverso il quale l’interessato esprime la propria volontà rispetto alle misure 
terapeutiche che ragionevolmente gli potrebbero essere somministrate. Cfr. sul punto S. VOCATURO, La 
volontà del soggetto nell’ambito dell’Advance health care planning: brevi riflessioni in tema di 
testamento biologico, in Rivista del Notariato, 2007, p. 905 ss. 
562 Sull’utilizzo, in questo contesto, del termine “testamento”, si riscontrano opinioni diverse tra gli 
studiosi. Secondo parte della dottrina, “il termine testamento sembra appropriato, al di là dell’obbiezione 
dell’essere riferite le disposizioni al tempo della vita, e non già a quello in cui il soggetto avrà cessato di 
vivere, se in esso si ravvisa il carattere di discorso […] destinato a essere in concreto ricevuto ed eseguito 
quando non vi è più alcuna possibilità di controllarne l’esecuzione da parte dell’autore”. Così P. 
RESCIGNO, La scelta del testamento biologico, cit., p. 16. Altra parte della dottrina, invece, proprio per 
segnare la distanza dall’istituto testamentario (che, rispetto al testamento biologico, è atto mortis causa a 
contenuto patrimoniale) preferisce parlare di “dichiarazioni anticipate di trattamento” o “direttive 
anticipate” (spesso indicate con l’acronimo DAT). Nel senso di preferire altra dicitura rispetto al termine 
testamento, ex multis, G. ALPA, Il principio di autodeterminazione e le direttive anticipate, in Testamento 
biologico. Riflessione di dieci giuristi, cit., p. 41; C. VENDITTI, Dichiarazioni anticipate di trattamento e 
autodeterminazione, in Trattato notarile, diretto da F. PREITE, IV, I, Torino, 2011, p. 183; S. ROSSI – M. 
FOGLIA, voce Testamento biologico, Digesto disc. priv., sez. civ., Torino, 2014, p. 638.  
563 Nel dibattito italiano le diverse accezioni vengono spesso utilizzate come sinonimi, come nel caso del 
parere del Comitato Nazionale di Bioetica sopra citato, ma in realtà nascondono diverse sfumature di 
significato. In particolare, quando si parla di “direttive” anticipate si tende a sottolineare il carattere di 
vincolatività delle stesse, sia pure non inteso in modo assoluto, nei termini che si vedranno. Cfr. G. 
FERRANDO, voce Testamento Biologico, cit., p. 987.  
564 Nella definizione direttive anticipate si utilizza spesso il termine “documento”, ma in realtà le 
dichiarazioni possono assumere forme diverse. Come osserva G. FERRANDO, op. ult. cit., p. 989, nel caso 
in cui le direttive si inseriscano in un percorso di pianificazione anticipata delle cure “il malato cosciente 
può direttamente comunicare al medico il tipo di cure che non è disposto ad accettare o che chiede di 
sospendere (una chemioterapia devastante, la respirazione meccanica, la dialisi divenuta insopportabile), 
e concordare con lui le cure compassionevoli appropriate per rendere meno doloroso l’addio”. P. ZATTI, 
Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit., p. 24, si riferisce alla 
possibilità che il paziente possa ricorrere “al video per documentare una decisione importante e delicata”. 
565 Parere CNB del 18 dicembre 2003, Dichiarazioni anticipate di trattamento, in 
www.palazzochigi.it/bioetica/pareri.html.  
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È evidente, da questa prima generale descrizione, che le dichiarazioni anticipate 
rappresentano l’approdo logico della lunga elaborazione giurisprudenziale e dottrinale 
relativa al consenso all’atto medico e “per questa via incrociano i grandi temi della 
dignità, della libertà, dell’identità della persona”566, dal momento che costituiscono una 
delle possibili modalità attraverso la quale “dare voce al paziente che non l’ha più”567. 
Con il ricorso al testamento biologico si intende ripristinare una sorta di virtuale dialogo 
tra medico e paziente, reso impossibile dall’incapacità di quest’ultimo, proprio in quelle 
situazioni estreme in cui “non sembra poter sussistere alcun legame tra la solitudine di 
chi non può esprimersi e la solitudine di chi deve decidere”568.  
Sebbene nel nostro Paese manchi ancora una specifica disciplina legislativa, è possibile 
ricostruire “una valenza giuridica in ogni caso e già oggi”569 dell’istituto in esame, alla 
luce dei principi, anche di natura sovranazionale570, posti alla base dell’ordinamento571. 
Parte della giurisprudenza, peraltro, ha già iniziato a dare una veste formale alle 
direttive anticipate di trattamento attraverso l’applicazione della figura 
dell’amministrazione di sostegno572, oltre ad aver più volte sottolineato l’idoneità del 
                                                 
566 Così G. FERRANDO, voce Testamento Biologico, cit., p. 990. La dottrina è pressoché unanime nel 
riconoscere il legame tra consenso informato e testamento biologico. Cfr., tra gli altri, G. FERRANDO, Il 
principio di gratuità, biotecnologie e “atti di disposizione del corpo”, cit., p. 764; G. CARAPEZZA FIGLIA, 
Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit.; M. SESTA, Riflessioni sul testamento 
biologico, in Fam. e dir., 2008, p. 407; L. BALESTRA, Efficacia del testamento biologico e ruolo del 
medico, in Testamento biologico. Riflessione di dieci giuristi, cit., p. 95, esplicita che: “il cosiddetto 
testamento biologico [..] rappresenta [..] l’approdo logico del processo di progressiva valorizzazione del 
consenso informato”. 
567 R. CECCHI, Il testamento biologico: perché?, in Testamento biologico. Riflessione di dieci giuristi, cit., 
p. 128. 
568 Parere del CNB, 18 dicembre 2003. Osserva il Comitato che è necessario scongiurare il rischio che 
“l’eventuale incapacità del malato possa indurre i medici a considerarlo, magari inconsapevolmente e 
contro le loro migliori intenzioni, non più come una persona, con la quale concordare il programma 
terapeutico ottimale, ma soltanto come un corpo, da sottoporre ad anonimo trattamento”. 
569 Così G. ALPA, Il principio di autodeterminazione e le direttive anticipate, cit., p. 39.  
570 A livello sovranazionale, è necessario ricordare l’art. 9 della Convenzione di Oviedo, nel quale si 
prevede che “i desideri precedentemente espressi a proposito di un intervento medico da parte di un 
paziente che, al momento dell’intervento, non è in grado di esprimere la sua volontà, saranno tenuti in 
considerazione”. Manca un riferimento esplicito nella Carta di Nizza, ma l’accento posto sull’inviolabilità 
della dignità umana e sulla necessità del consenso informato della persona interessata “nell’ambito della 
medicina e della biologia” fondano il riferimento anche alle direttive anticipate di trattamento. In questo 
senso, cfr. G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 
1056 ss. 
571 Ci si riferisce ai principi costituzionali contenuti segnatamente agli artt. 2, 13, 32 Cost., in grado di 
dare sostanza all’istituto del testamento biologico in quanto già fondamento del consenso attuale del 
paziente, oltre all’art. 3 che postula un superamento o, quantomeno, una compensazione rispetto a 
situazioni discriminatorie, quali lo stato di incapacità.  
572 Si veda infra, paragrafo 4.1. Per il momento si può ricordare che facendo leva sulla peculiare modalità 
di nomina dell’amministratore di sostegno – il quale può essere designato dall’interessato stesso, in 
previsione di un eventuale stato di incapacità, mediante atto pubblico o scrittura privata autenticata – si è 
utilizzato lo schema giuridico di tale istituto per permettere al beneficiario di redigere l’atto di 
designazione, accompagnato da una serie di indicazioni per orientare l’amministratore nelle scelte in 
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testamento biologico quale valido veicolo per garantire a ciascun soggetto gli stessi 
diritti in materia sanitaria, a prescindere dallo stato di incapacità, sia temporaneo che 
irreversibile573. La stessa categoria medica, a partire dal Codice di deontologia del 1998 
e fino alla recente edizione del 2014574, ha fatto largo riferimento alla necessità di 
rispettare quanto manifestato dal paziente in via anticipata.  
Senza dubbio, i vantaggi di una “buona legge” in materia di testamento biologico, che 
sgombri il campo da dubbi e incertezze applicative, sarebbero molteplici575. 
Innanzitutto, si metterebbe a disposizione di chiunque, senza discriminazioni, uno 
strumento giuridico riconosciuto su tutto il territorio nazionale576, mediante il quale 
poter dare indicazioni in ordine ai trattamenti sanitari ai quali si desidererà o meno 
essere sottoposti, con la certezza di vedere accolte, o quantomeno sempre esaminate, le 
proprie richieste, siano esse rivolte al prolungamento delle cure o alla loro interruzione. 
Inoltre, il medico stesso avrebbe maggiore sicurezza nel dar corso alle istanze di non 
                                                                                                                                               
ambito sanitario. A tale proposito P. CENDON parla di “neo-segmento operativo che l’istituto mostra di 
poter sostenere a pieno titolo, in cui esso diventa viatico di espressione della volontà della persona in 
campo sanitario/bioetico”, in Guida al dir., 2009, p. 41. Cfr. G. FERRANDO, Il diritto di rifiutare le cure e 
le direttive anticipate, in Bioetica, 2008, p. 336. Tra le pronunce della giurisprudenza di merito si 
riportano, per il momento, Trib. Modena, decreto 13 maggio 2008, in Foro it., con nota di F. 
BONACCORSI, Amministrazione di sostegno e disposizioni di fine vita, 2008, I, c. 2692; Trib. Bologna, 
decreto 4 giugno 2008, in www.personaedanno.it; Trib. Modena, decreto 5 novembre 2008, in Foro it., 
2009, I, c. 37; Trib. Prato, decreto 8 aprile 2009, in www.personaedanno.it.  
573 Cfr. Cass. civ. 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. La Suprema Corte sottolinea la necessità di ricostruire la 
volontà nei casi in cui l’interessato non abbia “specificamente indicato, attraverso dichiarazioni di volontà 
anticipate, quali terapie egli avrebbe desiderato ricevere e quali invece avrebbe inteso rifiutare nel caso in 
cui fosse venuto a trovarsi in uno stato di incoscienza”.  
574 Prima ancora che intervenisse la legge di ratifica della Convenzione di Oviedo, il Codice di 
Deontologia medica del 1998 sanciva all’art. 34 che “il medico, se il paziente non è in grado di esprimere 
la propria volontà in caso di grave pericolo di vita, non può non tener conto di quanto precedentemente 
manifestato dallo stesso”. Con il codice del 2006 e oggi con l’attuale edizione del 2014, il riferimento alle 
dichiarazioni anticipate di trattamento diventa esplicito. Nell’ultima edizione del Codice, però, si dà un 
rilievo esclusivo a direttive espresse in forma scritta. Così si legge all’art. 38 del Codice del 2014: “il 
medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse in forma scritta, sottoscritta e 
datata da parte di persona capace e successive a un’informazione medica di cui resta traccia 
documentale”. 
575 Si pensi, in via esemplificativa, alle molteplici questioni relative alla vincolatività o meno delle 
direttive anticipate, ai limiti contenutistici, alla distinzione tra rifiuto di terapie e profili eutanasici. 
576 Al fine di dare una veste formale alle direttive anticipate, pur in assenza di una regolamentazione 
nazionale, molti comuni italiani e alcune province hanno approvato una serie di delibere che istituiscono 
veri e propri registri per la raccolta delle DAT. Si tratta di iniziative che, chiaramente, hanno una valenza 
giuridica limitata, ma allo stesso tempo sottolineano la sensibilità delle istituzioni locali rispetto alle 
esigenze dei cittadini in materia di diritto alla salute, poiché permettono loro, sia pure in modo non del 
tutto vincolante, di esprimersi in via anticipata sui trattamenti sanitari. Ci si riferisce, tra gli altri, ai 
comuni di Pisa (primo comune della Toscana ad attivare il registro per le DAT), Firenze, Livorno, 
Genova, alcuni municipi di Roma, Arezzo, Lecco, Vicenza, Cagliari. Per quanto riguarda le province si 
ricorda Cagliari, la prima in Italia ad istituire il registro provinciale dei testamenti biologici, e quella di 
Pisa che si avvale di un modello di DAT particolarmente interessante, dal momento che non è mutuato da 
altri modelli di riferimento (quali quello predisposto dalla Fondazione Umberto Veronesi, consultabile sul 
sito www.fondazioneveronesi.it) e predispone la possibilità anche per i minorenni, a determinate 
condizioni, di redigere le proprie dichiarazioni anticipate di trattamento. 
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attivazione o di sospensione di un determinato trattamento sanitario, senza timori di 
incorrere in possibili censure al proprio operato. Ma l’assenza di una regolamentazione 
legislativa non impedisce, da un lato, di affermare la validità da un punto di vista 
giuridico dell’istituto in esame, in quanto mezzo di attuazione dei diritti 
costituzionalmente riconosciuti in ambito sanitario e, dall’altro lato, di affrontare in 
modo coerente le questioni sollevate dalle modalità di riconoscimento effettivo delle 
direttive anticipate.  
Si è già evidenziato lo stretto legame che intercorre tra il consenso informato all’atto 
medico e il testamento biologico, strumento attraverso il quale è possibile proiettare la 
propria intenzione di accettare o meno una determinata terapia “oltre le soglie 
dell’incapacità”577. In questo senso, si comprende come la questione del contenuto e dei 
possibili limiti alle direttive anticipate non ponga quesiti del tutto inediti, ma si possa 
affrontare attraverso un costante riferimento all’elaborazione dottrinale e 
giurisprudenziale in materia di consenso e rifiuto delle terapie proveniente da un 
paziente nel pieno possesso della propria capacità di esprimersi. Come sottolinea, 
opportunamente, il Comitato Nazionale di Bioetica, l’ambito di rilievo delle direttive 
anticipate “coincide con quello in cui il paziente cosciente può esprimere un consenso o 
un dissenso valido nei confronti delle indicazioni di trattamento che gli vengono 
prospettate”578. Piuttosto, è il problema dell’efficacia – vincolante o meramente 
orientativa – da attribuire agli intendimenti contenuti nelle direttive anticipate di 
trattamento a porre interrogativi nuovi, di non agevole risoluzione per gli interpreti579, 
che si collocano, senz’altro, tra i temi più spinosi del dibattito sul testamento biologico. 
Non mancano, a tale proposito, le opinioni che ritengono la questione “solo in parte 
                                                 
577 G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1059.  
578 Parere CNB del 18 dicembre 2003. Vale la pena di ricordare, in questa sede, la diversa posizione che il 
Comitato ha espresso nel successivo parere del 30 settembre 2005, intitolato “L'alimentazione e 
l'idratazione dei pazienti in stato vegetativo persistente”. Se nel documento del 2003 si dichiarava che la 
persona ha diritto di esprimersi in modo anticipato sugli stessi trattamenti su cui può esercitare la propria 
volontà attuale, la legittimità delle direttive anticipate è qui confermata solo nella misura in cui esse siano 
riferite a trattamenti di natura straordinaria. Si tratta di una modifica significativa, dato che si prevede che 
negli altri casi il medico curante possa procedere ugualmente al trattamento sanitario, senza tenere in 
considerazione la volontà contraria espressa dal paziente attraverso una dichiarazione anticipata. 
579 Cfr., tra gli altri, F. MANTOVANI, Problematiche biogiuridiche di fine della vita, in Per uno statuto 
giuridico del corpo, a cura di C.M. MAZZONI, Giuffrè, Milano 2008, p. 202: “le dichiarazioni anticipate di 
trattamento […] non presentano sul piano etico e giuridico radicali obiezioni di principio, perché trovano 
il proprio fondamento nella cultura che ha affermato il principio del consenso informato e, quindi, 
rientrano nell’ambito del diritto di autodeterminazione del soggetto circa i trattamenti medico chirurgici. 
Esso costituisce, invece e soprattutto, un dibattuto problema per quanto riguarda i limiti e i requisiti di 
validità e di vincolatività per il medico”.  
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risolubile sulla base della normativa vigente” e auspicano sul punto uno specifico 
“intervento chiarificatore da parte del legislatore”580.  
Gli argomenti a sostegno dell’impossibilità di attribuire un valore immediatamente 
precettivo alle direttive anticipate di trattamento si incentrano, in particolare, 
sull’inevitabile carattere di inattualità che assume la volontà in esse espressa. Del resto, 
la funzione stessa di tali dichiarazioni presuppone la sussistenza di un intervallo 
temporale581, più o meno ampio, tra il momento in cui si rilasciano anticipatamente le 
proprie scelte in ordine alle cure mediche e il momento in cui, di fronte al sopravvenire 
dell’incapacità di esprimersi del disponente, le decisioni prese in precedenza sono 
destinate a diventare operative582. In questa prospettiva, in effetti, potrebbero sorgere 
forti perplessità quanto alla persistenza della manifestazione volitiva contenuta nella 
dichiarazione anticipata, la quale potrebbe trovare applicazione in un contesto 
potenzialmente assai diverso rispetto a quello che il soggetto interessato aveva di fronte. 
Basti pensare a tutte quelle circostanze che sono suscettibili di intervenire una volta che 
un paziente si trovi già in stato di incapacità decisionale – quindi ormai impossibilitato a 
revocare quanto espresso precedentemente583 – alla luce delle quali le scelte anticipate 
                                                 
580 Sul punto, cfr. F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali 
e promozione della persona, cit., p. 296.  
581 Come osserva F.G. PIZZETTI, op. ult. cit., p. 37, anche nel consenso informato si può aprire un certo 
intervallo di tempo tra il momento in cui il sanitario informa in modo adeguato il paziente, il successivo 
momento in cui questi accetta l’intervento e il momento ancora successivo nel quale l’intervento è 
eseguito. L’acquisizione del consenso attuale, però, “inizia, si sviluppa e si conclude in un orizzonte 
temporale limitato e all’interno di un processo unitario che si svolge in un quadro terapeutico 
costantemente definito”.  
582 Parte della dottrina mette in evidenza, a tale proposito, come il testamento biologico sia un atto 
unilaterale sospensivamente condizionato. Affinché una dichiarazione anticipata di volontà diventi 
produttiva di effetti giuridici per i destinatari, infatti, deve verificarsi lo stato di incapacità sopravvenuta 
del disponente che rappresenterebbe un evento futuro e incerto qualificabile come una condizione ai sensi 
dell’art. 1353 c.c. Sul punto cfr. F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori 
costituzionali e promozione della persona, cit., p. 192 ss. Tale prospettiva, però, non tiene conto di quelle 
ipotesi in cui lo stato di incapacità non si qualifica come evento incerto, ma ha piuttosto i caratteri della 
certezza: si pensi, ad esempio, al soggetto affetto da una malattia degenerativa, quale il morbo di 
Alzheimer, che comporta inevitabilmente la perdita della capacità decisionale, con la sola incertezza sul 
quando. In quest’ultimo caso si potrebbe forse parlare di termine, più che di condizione sospensiva di 
efficacia. Le definizioni di termine e di condizione possono, però, apparire fuorvianti, proprio perché nel 
caso del testamento biologico il sopravvenire dello stato di incapacità non è certamente un elemento 
accidentale, ma il necessario presupposto per la produzione degli effetti dell’istituto che sembra rientrare, 
piuttosto, nell’ambito causale.  
583 L’impossibilità di revocare le direttive anticipate di trattamento, una volta realizzatasi la situazione di 
incapacità, comporta alcuni dubbi in dottrina sulla continuità della manifestazione volitiva in esse 
contenuta. In altri termini, si potrebbe presumere che il soggetto che ha compilato il proprio testamento 
biologico non avrebbe riconfermato le stesse scelte se posto di fronte alla reale situazione patologica, 
sull’assunto che di fronte ad una grave malattia o in prossimità della morte la volontà della persona 
sarebbe suscettibile di cambiare radicalmente. In realtà, come afferma la dottrina maggioritaria, quando 
un soggetto decide in piena coscienza di redigere il proprio testamento biologico sta consapevolmente 
accettando il rischio, del resto insito in ogni attività che comporti una scelta anticipata, di poter cambiare 
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possono apparire non più conformi alla volontà che egli avrebbe ragionevolmente 
espresso se fosse venuto a conoscenza delle nuove condizioni createsi in concreto. In 
via esemplificativa, si possono ricordare, tra gli avvenimenti maggiormente 
significativi, la possibile nascita di figli, la scoperta di nuove prospettive della medicina 
che aprono speranze su patologie che prima non ne lasciavano alcuna, o, ancora, di 
possibili opzioni terapeutiche che condurrebbero ad un miglioramento delle condizioni 
di vita e su cui il paziente non ha potuto ricevere adeguata informazione584.  
Ulteriori perplessità riguardano, poi, il problema dell’effettivo grado di consapevolezza 
rispetto alla decisione espressa anticipatamente, dal momento che il paziente, una volta 
incapace, “non è più in grado di apprendere la diagnosi e la prognosi della sua 
patologia, né di ponderare i rischi e i benefici dell’atto medico”585 cui dovrà essere 
sottoposto. Secondo alcuni autori, infatti, chi compila un testamento biologico non 
potrebbe mai considerarsi realmente informato rispetto alle future condizioni di fatto 
nelle quali dovrà attuarsi la sua manifestazione anticipata di volontà. Inoltre, il consenso 
anticipato mancherebbe anche del requisito della specificità, poiché non è possibile 
stabilire a priori quali possano essere gli atti medici ai quali il paziente sarà sottoposto 
in futuro e che, peraltro, dovrebbero essere da lui singolarmente accettati. Certamente, 
                                                                                                                                               
idea senza più la possibilità di ritirare quanto statuito. Come osserva opportunamente il CNB, nel parere 
del 2003, “si ritiene preferibile far prevalere le indicazioni espresse dall’interessato quando era ancora nel 
possesso delle sue facoltà […] piuttosto che disattenderle facendo appello alla possibilità di un presunto 
(ma mai comprovabile) mutamento della volontà nel tempo successivo alla perdita della coscienza”. 
Inoltre, si deve sempre considerare che il principio di libera revocabilità del consenso informato all’atto 
medico va esteso anche alle direttive anticipate che possono essere revocate, in qualsiasi momento e con 
qualsiasi mezzo idoneo a manifestare un volere non più corrispondente a quello già espresso, fino 
all’ultimo momento precedente la perdita di consapevolezza. Cfr., sul punto, tra gli altri, G. ALPA, Il 
principio di autodeterminazione e le direttive anticipate, cit., p. 35; G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili 
ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1086; M. SESTA, Quali strumenti per 
attuare le direttive anticipate di trattamento? in Testamento biologico. Riflessione di dieci giuristi, cit., p. 
169; R. CECCHI, Il testamento biologico: perché?, cit., p. 130.  
584 Cfr. sul punto G. IADECOLA, Note critiche in tema di testamento biologico, in Riv. it. med. leg., 2003, 
p. 473 ss. L’A. mette in luce come la dottrina penalistica consideri con diffidenza le direttive anticipate, 
dal momento che sono in grado di protrarre nel tempo l’efficacia della volontà del malato senza, però, 
assicurare la “persistenza di tale volontà, ossia la sua attualità nel momento in cui in concreto si 
determinino le condizioni per cui il medico debba, senza ritardo, intervenire su di lui”. Secondo l’A. tali 
dichiarazioni non garantiscono l'attuazione della “reale” volontà del paziente, perché “il medico […] non 
avrebbe mai la certezza che le direttive pregiudizialmente espresse in determinate circostanze e 
condizioni personali (magari di benessere psico-fisico), corrispondano alla volontà che il paziente 
manifesterebbe, qualora fosse compos sui, nel momento in cui si renda necessaria la prestazione 
terapeutica. Con il gravissimo rischio che, paradossalmente, in nome dell'autonomia, il malato resti 
deprivato, per una improvvida scelta legale, di un ausilio indispensabile che fondatamente potrebbe 
desiderare qualora la sua volontà potesse confrontarsi con la situazione concreta: potendosi anche pensare 
al caso che sopravvengano nuove acquisizioni scientifiche, che rendano curabile una patologia prima 
conosciuta come irrimediabile” 
585 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 36. 
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esistono interventi collegati a quello principale che, in generale, possono ritenersi 
accettati implicitamente dall’interessato, ma “lo stesso non si può dire al cospetto di 
trattamenti che rivestano natura invasiva e comportino rischi specifici per il 
paziente”586, magari neppure ipotizzabili al momento del rilascio di una direttiva 
anticipata. Senza contare che tali dichiarazioni possono risultare spesso ambigue e di 
difficile interpretazione per il medico, specie se il disponente non sia stato in grado di 
definire in modo corretto il quadro di situazioni cliniche in riferimento alle quali 
intendeva fornire le proprie direttive587.  
Alla luce di queste motivazioni, parte della dottrina preferisce considerare il testamento 
biologico come “un documento non vincolante ma orientativo, il quale consente di 
conoscere quali fossero i sentimenti e i desideri del paziente prima della perdita di 
conoscenza”588. In sostanza, esso rappresenterebbe “un elemento in grado di guidare 
l’operato del personale medico in maggiore consonanza alle aspirazioni del 
paziente”589, che, allo stesso tempo, può essere discrezionalmente disatteso dal sanitario 
laddove egli ritenga quei desideri non più conformi all’interesse attuale del disponente.  
Rispetto alle questioni fin qui delineate, si intende accogliere, ai fini di questa 
trattazione, l’opinione secondo la quale non è né opportuno, né necessario stabilire “in 
modo meccanicistico, se i testamenti biologici abbiano un valore vincolante o 
orientativo del processo decisionale medico”590. Anzi, il problema dell’efficacia delle 
direttive anticipate dovrebbe risolversi, più che in relazione a queste due astratte 
categorie concettuali, attraverso un costante riferimento alla situazione concreta, da 
valutarsi caso per caso, nella quale le volontà anticipate vengono ad essere applicate591. 
In questo senso, si comprende il riferimento ad un concetto di attualità intesa come un 
“requisito logico e non meramente cronologico-temporale”, secondo il quale è 
necessario dar conto non solo delle volontà rilasciate nell’immediatezza dell’intervento 
                                                 
586 Sul punto M. SESTA, Riflessioni sul testamento biologico, in Fam. e dir., cit., p. 408.  
587 Così S. PATTI, L’autonomia decisionale della persona alla fine della vita, in Testamento biologico. 
Riflessioni di dieci giuristi, cit., p. 5. 
588 Ivi, p. 4. 
589 Così, a contrario, M. SESTA, Riflessioni sul testamento biologico, cit., p. 408.  
590 G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1093. 
L’A. osserva come, nella prospettiva di una futura legge che disciplini l’istituto del testamento biologico, 
sarebbe auspicabile l’inserimento di una norma non rigida che accompagni la valutazione casistica alla 
previsione di “criteri di orientamento interpretativo”. 
591 Cfr. F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e 
promozione della persona, cit., p. 307: “la forza vincolante risulterà all’esito del concreto processo 
applicativo che si dovrà compiere caso per caso, nel quale particolarissimo rilievo acquisteranno gli 
elementi dell’interpretazione e attualizzazione delle scelte anticipate alle occorrenze verificatesi”.  
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medico, ma anche di quelle che “mantengono la loro attualità”592. Si pensi, ad esempio, 
alle differenze che intercorrono tra le dichiarazioni anticipate manifestate da un soggetto 
in buona salute – quindi in modo del tutto astratto rispetto ad una possibile, futura 
patologia che ne comprometta la capacità di intendere e di volere – rispetto a quelle che 
sono, invece, espresse da un paziente – magari ricoverato presso una struttura 
ospedaliera – al quale sia stata diagnosticata una malattia dagli esiti se non del tutto 
certi, quantomeno facilmente prevedibili593. Più correttamente, quest’ultimo caso si 
colloca nell’ambito della c.d. pianificazione anticipata delle cure, una modalità di 
comunicazione e condivisione delle decisioni che si snoda lungo un percorso dai confini 
stabiliti. Un’espressione anticipata di volontà formata nell’ambito di un rapporto 
terapeutico già instauratosi, peraltro nella piena consapevolezza – sia da parte del 
medico che da parte del paziente – del decorso evolutivo caratteristico della patologia in 
atto594, solleva assai meno dubbi rispetto alla “riconducibilità dell’istituto in esame 
nell’alveo degli schemi giuridici consolidatisi nel consenso/dissenso ai trattamenti”595. 
In questo modo, risulta garantito un effettivo grado di certezza e di precisione della 
volontà del paziente rispetto al quadro clinico che si va delineando, dal momento che 
questi può essere edotto sia sull’oggetto delle proprie decisioni, sia sulle reali condizioni 
nelle quali esse troveranno, in un futuro prossimo, applicazione concreta. Pertanto, “ove 
un testamento biologico costituisca espressione anticipata di una volontà (consenziente 
o dissenziente) libera, consapevole e adeguatamente informata, può riconoscersi ad 
esso un valore vincolante per i medici, anche se il paziente divenuto incapace non è in 
grado di confermarlo”596. In questa prospettiva, quindi, negare la vincolatività di una 
                                                 
592 Così si esprime il Comitato Nazionale di Bioetica nel parere del 2003.  
593 Non mancano in dottrina, così come riportato da F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento 
biologico tra valori costituzionali e promozione della persona, cit., p. 250 e ss., posizioni che ritengono di 
poter attribuire la facoltà di redigere un testamento biologico “soltanto a coloro che, al momento della 
manifestazione della volontà, sono già a perfetta conoscenza della patologia in merito alla quale 
formulano le loro direttive anticipate”. Osserva opportunamente l’A. che una siffatta tesi “appare 
limitativa della sfera di autodeterminazione della persona, potenzialmente in tensione con i principi 
costituzionali che il testamento biologico punta a salvaguardare e neppure del tutto in linea con le 
caratteristiche profonde ed essenziali dell’istituto”. 
594 Si pensi, ad esempio, ai malati di cancro nella fase terminale, destinati a perdere lucidità a seguito 
della somministrazione di farmaci oppiacei ad uso palliativo, o, ancora, a coloro che sono affetti da 
malattie neurodegenerative, quali il morbo di Alzheimer o la malattia di Huntington, il cui decorso – che 
conduce inarrestabilmente alla perdita delle capacità cognitive – è quantomeno prevedibile da parte del 
personale medico. 
595 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 151.  
596 Così G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 
1092. Dello stesso avviso, A. SANTOSUOSSO, Situazioni giuridiche critiche nel rapporto medico-paziente: 
una ricostruzione giuridica, in Pol. dir., 1990, p. 204: “se la dichiarazione si riferisce ad una specifica 
situazione che verrà a crearsi per effetto di una malattia già in atto, la cui diagnosi e prognosi sono 
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siffatta dichiarazione anticipata di trattamento significherebbe “impedire il pieno 
sviluppo della personalità del paziente oltre la soglia dell’incapacità”597, in contrasto 
con i principi fondamentali che, come si è visto, sono alla base dell’istituto in esame.  
Le considerazioni che precedono non possono certamente essere riferite, senza un 
ulteriore approfondimento critico, alle ipotesi in cui la determinazione di volontà 
anticipata sia stata rilasciata da un soggetto in buona salute e in riferimento a stati clinici 
eventuali, solo astrattamente prevedibili. Basti pensare, ad esempio, ai numerosi casi in 
cui un soggetto può trovarsi in stato di incoscienza a seguito di eventi improvvisi e 
accidentali598, rispetto ai quali possono trovare spazio tutti quei rilievi critici 
sull’effettiva persistenza di un’antecedente manifestazione di volontà dal contenuto 
meramente ipotetico.  
È chiaro che non possono essere sottovalutate le perplessità legate alla possibile 
genericità, astrattezza e scarsa informazione delle dichiarazioni anticipate di volontà dal 
contenuto ipotetico, rilasciate da soggetti sani e in un momento che può precedere di 
molto quello (peraltro solo eventuale) della perdita di capacità. A tale proposito, è 
necessario fare una considerazione di fondo: la funzione del testamento biologico non si 
esaurisce in una mera manifestazione di volontà in ordine a specifici trattamenti 
terapeutici dei quali il soggetto disponente deve essere perfettamente a conoscenza. 
Come si è detto in precedenza, questa ipotesi può verificarsi, nella realtà, solo 
all’interno di un percorso di pianificazione anticipata delle cure. In tutti gli altri casi, 
l’istituto in esame rappresenta, più correttamente, una valida opportunità per ciascuno di 
portare avanti un personale “progetto di vita”599 – sia pure in condizioni del tutto 
peculiari – attraverso l’espressione diretta della percezione complessiva che ognuno ha 
di se stesso e delle proprie idee di dignità, di identità, di libertà personale, con 
riferimento ad ipotetici trattamenti sanitari futuri. Il valore di dichiarazioni siffatte non 
può essere determinato apriori, ma dipende dalla situazione concreta nella quale si 
trovano ad essere applicate. L’opera di interpretazione e contestualizzazione delle 
                                                                                                                                               
pienamente conosciute dal paziente, in tal caso la volontà del documento può avere […] valore vincolante 
per il medico: quei trattamenti e quella situazione costituiscono uno sviluppo sicuro e prossimo, di cui il 
paziente è stato reso edotto da un medico”.  
597 G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1093. 
598 A tale proposito, si possono ricordare le ipotesi, invero assai frequenti, di perdita della capacità 
decisionale a seguito di un incidente stradale, di una caduta accidentale, di un arresto cardiaco improvviso 
o, ancora, di un’anossia cerebrale dovuta a traumi di varia natura. Si tratta di casi che, peraltro, sono stati 
oggetto di decisioni giurisprudenziali di grande rilievo per l’evoluzione della disciplina delle direttive 
anticipate di trattamento, come si è visto a proposito della vicenda di Eluana Englaro.  
599 In questo senso cfr. F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori 
costituzionali e promozione della persona, cit., p. 253. 
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direttive anticipate è, quindi, imprescindibile e deve tenere conto di due diversi profili: 
da una parte, si dovrà considerare l’effettiva condizione clinica in cui versa il disponente 
e, dall’altra, sarà necessario ricostruire tutti quegli elementi soggettivi che, anche se non 
riferiti esattamente allo specifico trattamento proposto dal personale sanitario, permeano 
le scelte compiute dal soggetto nel tempo antecedente alla perdita della possibilità di 
esprimersi a riguardo. Il ruolo del medico è, senza dubbio, fondamentale per quanto 
riguarda il primo profilo, dal momento che egli è tenuto a valutare la situazione del 
soggetto incapace “in relazione alla situazione clinica e agli eventuali sviluppi della 
tecnologia o della ricerca che possano essere intervenuti successivamente o che appaia 
palese siano stati del tutto ignorati dal paziente nel momento in cui ha formato il 
proprio convincimento”600. Rispetto al secondo profilo, invece, si coglie l’importanza di 
designare, all’interno del processo di redazione del testamento biologico, il c.d. 
fiduciario per la salute601, chiamato a vigilare sulla corretta applicazione delle 
dichiarazioni dell’interessato. La figura di un soggetto terzo che interviene nelle 
situazioni di incapacità decisionale dell’interessato è, come si è visto in precedenza, 
dominante nel dibattito statunitense a proposito delle advance directives ed è presente, 
con funzioni in parte diverse, nella quasi totalità delle legislazioni europee che 
prevedono il ricorso alle dichiarazioni anticipate di trattamento602. Nel nostro 
ordinamento, come si è visto, non esiste un modello di rappresentanza volontaria per la 
salute. Ci si limiterà, in questa sede, a fare alcune generali considerazioni sui possibili 
compiti che, secondo la dottrina, dovrebbero essere attribuiti al fiduciario, nella 
prospettiva di tutelare gli interessi della persona divenuta incapace, soprattutto qualora 
                                                 
600 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 310.  
601 In questo senso, tra gli altri, S. VOCATURO, La volontà del soggetto nell’ambito dell’Advance health 
care planning: brevi riflessioni in tema di testamento biologico, p. 905; A. SASSI, L’atto eutanasico al 
vaglio della Cassazione civile: nessuna decisione del medico, in Dir. fam. e pers., 2007, p. 42; A. 
LOMBARDI, Direttive anticipate, testamento biologico ed amministrazione di sostegno, cit., p. 2518; P. 
RESCIGNO, La scelta del testamento biologico, cit., p. 15; M. SESTA, Quali strumenti per attuare le 
direttive anticipate di trattamento?, cit., p. 163; G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle 
dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1055.  
602 Per l’esperienza francese e quella tedesca si veda infra, paragrafi 2 e 3. Tra gli altri paesi europei si 
possono ricordare la Danimarca che, nella legge n. 546 del 2005, disciplina la figura del “sostituto 
decisionale” accanto a quella delle direttive anticipate; la legge spagnola n. 41 del 2002, “reguladora de 
la autonomìa del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciòn y documentaciòn 
clinica”, prevede la figura di un rappresentante per le instrucciones previas (le direttive anticipate di 
trattamento); Cfr. sul punto il Report pubblicato dal Consiglio d’Europa nel 2008, a cura di R. ANDORNO, 
The previously expressed wishes relating to health care Common principles and differing rules in 
national legal systems, rinvenibile nel sito www.coe.int.  
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sorgessero dubbi sull’interpretazione delle dichiarazioni da questa precedentemente 
espresse603.  
Il fiduciario costituisce “una sorta di alter ego del paziente”604, con la funzione primaria 
di ripristinare, almeno in parte, quel “dualismo dei soggetti nel processo di elaborazione 
della decisione medica”605, suscettibile di realizzare al meglio gli interessi del soggetto 
incapace. Il ruolo del fiduciario, del resto, può apprezzarsi solo nell’ambito di una 
“complessa relazione dialogica col personale curante”606, all’interno della quale, come 
osserva opportunamente il CNB, questi dovrà “operare sempre e solo secondo le 
legittime intenzioni esplicitate dal paziente nelle sue dichiarazioni anticipate, per farne 
conoscere e realizzare la volontà e i desideri”607. Attraverso la designazione del 
fiduciario, dunque, si garantisce – a partire dal momento in cui le direttive anticipate di 
trattamento diventano operative – la presenza preziosa di un soggetto in grado di 
interagire costantemente con il personale sanitario e di ricevere tutte le informazioni in 
ordine alla concreta situazione clinica dell’incapace che, peraltro, potrebbe essere 
variata di molto rispetto a quella che l’interessato aveva preteso di regolamentare in via 
anticipata. Nell’esplicare la propria funzione, il fiduciario dovrà utilizzare come punto 
di partenza obbligato il contenuto delle dichiarazioni anticipate e verificare, attraverso 
un attento dialogo con il personale sanitario che ha in cura l’incapace, se esse risultino o 
meno compatibili con il quadro clinico e le relative strategie terapeutiche prospettate dai 
medici608. Come si è detto in precedenza, anche laddove non si riscontri una esatta 
corrispondenza tra decisioni anticipate e circostanze del caso concreto, le disposizioni 
rimangono espressione della “identità complessiva del paziente” e del “suo modo di 
concepire, prima di cadere in stato di incoscienza, l’idea stessa di dignità della 
                                                 
603 Si esprime in questo senso anche il parere del CNB del 18 dicembre 2003, più volte citato nel corso 
della trattazione, nel quale si afferma: “i compiti attribuibili al fiduciario possono essere molteplici, ma 
tutti riconducibili a quello generalissimo di operare, sempre e solo secondo le legittime intenzioni 
esplicitate dal paziente nelle sue dichiarazioni anticipate, per farne conoscere e realizzare la volontà e i 
desideri”.  
604 S. VOCATURO, La volontà del soggetto nell’ambito dell’Advance health care planning: brevi riflessioni 
in tema di testamento biologico, cit., p. 921.  
605 Così Cass. civ., 16 ottobre 2007, n. 21748, cit.  
606 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 320. 
607 Parere del CNB, 18 dicembre 2003. 
608 G. CARAPEZZA FIGLIA, Profili ricostruttivi delle dichiarazioni anticipate di trattamento, cit., p. 1064. 
Nello stesso senso, P. CENDON, Le direttive anticipate, cit., p. 644, nella parte in cui afferma che il 
fiduciario deve essere in grado di “soppesare i dati via via emergenti nell’universo del malato, e di 
intendere/elaborare le notizie fornite dall’apparato medico, hic et nunc, circa singole patologie e 
correlative ipotesi gestionali” e, inoltre, “di emettere poi, a ragion veduta, i sì e i no che potranno 
convenire alle circostanze, facili o difficili che siano, da individuare, e sempre nel nome dell’interessato”.  
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persona”609, alla luce dei quali la decisione finale va il più possibile orientata. In questa 
prospettiva, l’intervento del fiduciario può evitare il rischio di un totale svuotamento di 
significato delle direttive anticipate di trattamento, dal momento che – presumibilmente 
scelto dall’interessato tra i soggetti a lui più vicini610 – è in grado restituire, nel dialogo 
con i medici, gli elementi soggettivi legati alla personalità del paziente incapace611.  
In Europa, si segnalano due recenti normative che appare opportuno richiamare 
all’interno della trattazione, dal momento che rappresentano in modo efficace le diverse 
possibili soluzioni al problema, da una parte, dell’efficacia delle direttive anticipate e, 
dall’altra, della designazione e dei compiti da attribuire al fiduciario per la salute: dalla 
disciplina di Francia e Germania, due ordinamenti storicamente vicini al nostro e facenti 
parte della stessa cornice di riferimento costituita dal diritto comunitario, è possibile 
trarre utili spunti di riflessione per la costruzione di un ideale modello di testamento 
biologico.  
 
2. L’esperienza francese: la legge sui diritti dei malati en fin de vie 
La Francia spicca, tra i diversi paesi europei, per un dibattito assai vivace sulle questioni 
di bioetica che vede da un lato il coinvolgimento diretto dei cittadini, attraverso 
l’interessante esperienza degli Stati Generali della Bioetica, e, dall’altro, l’impegno del 
legislatore di rivedere con cadenza decennale la c.d. loi de bioétique612. Al momento 
attuale, è in corso in Parlamento la discussione sui temi del fine vita613: a seguito 
dell’approvazione da parte del Senato, l’Assemblée nationale sta esaminando in seconda 
lettura una legge di riforma che, in tempi relativamente brevi, inserirà nel Code de la 
                                                 
609 Cass. civ., 16 ottobre 2007, n. 21748, cit. La pronuncia in questione si sofferma specificatamente sulle 
funzione del tutore nell’ambito del rapporto terapeutico, ma essa può comunque fornire validi spunti 
interpretativi che si possono adattare alla figura del fiduciario per la salute.  
610 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 285.  
611In questo senso F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali 
e promozione della persona, cit., p. 311: “il criterio del miglior interesse del paziente incapace – che deve 
guidare le scelte dei sanitari e del […] fiduciario nell’impossibilità dell’interessato di esprimersi in modo 
consapevole e attuale – dovrà essere ricavato non soltanto da un punto di vista squisitamente obiettivo, 
ma anche da quello soggettivo, vale a dire – per l’appunto – enucleando, dal testamento biologico, la 
volontà presunta dell’ammalato. Sul punto, in riferimento al caso Englaro, cfr. A. SANTOSUOSSO, La 
volontà oltre la coscienza: la Cassazione e lo stato vegetativo, in Nuova giur. civ. comm., 2008, II, p. 1 
ss.  
612 Si possono trovare informazioni a proposito degli Stati Generali della Bioetica del 2009, con 
documenti, video e report dei diversi forum, sul sito http://www.etatsgenerauxdelabioethique.fr/. Sulla 
revisione delle leggi della bioetica cfr. R. CIPPITANI, Principi e metodo nella revisione della normativa 
francese relativa alla bioetica, in Dir. fam., 2012, p. 1836 
613 Per rinvenire il testo della nuova legge e seguire i lavori dell’Assemblea Nazionale si può consultare il 
sito http://www.assemblee-nationale.fr/14/propositions/pion2887.asp.  
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santé publique alcune modifiche rispetto alle disposizioni in materia di direttive 
anticipate e scelte à la fin de vie introdotte nell’ordinamento dalla Loi Leonetti del 2005. 
Secondo quanto esplicitato nel Rapporto di presentazione del disegno di legge614, il 
nuovo testo si propone di rafforzare, accanto al diritto di rifiutare le cure da parte del 
paziente debitamente informato, la portata e la vincolatività delle direttive anticipate e 
di precisare il ruolo del fiduciario. 
Rimane invariato, nella prospettiva della riforma, il criterio di fondo al quale si ispira la 
disciplina della legge Leonetti e che risiede nel rispetto della “dicotomia tra laisser 
mourir e donner la mort”615, vale a dire nel discrimine che separa la condotta del medico 
che consente alla patologia di seguire il suo corso naturale, sia pure sino alle estreme 
conseguenze, e l’azione che, diversamente, cagiona in modo diretto la morte del 
malato616. Si conferma, poi, il favor dell’ordinamento francese per il ricorso alle cure 
palliative, già introdotte nel Code de la santé dalla legge del 2002 sui diritti dei malati e 
la qualità del sistema sanitario617 e successivamente ampliate dalla riforma del 2005, in 
contrapposizione ai trattamenti “inutili, sproporzionati o non aventi altro effetto che il 
                                                 
614 Il rapporto, rilasciato nel 2014, si trova nel sito http://www.ladocumentationfrancaise.fr/.  
615 Così R. CAMPIONE, «Caso Welby»: il rifiuto di cure tra ambiguità legislative ed elaborazione degli 
interpreti, cit., p. 302. Da ricordare che il contesto nel quale la legge è sorta risentiva del clamore 
mediatico assunto dal caso di Vincent Humbert. L’uomo, vittima di un grave incidente automobilistico 
che lo aveva reso tetraplegico, cieco e muto, riuscì a comunicare all’allora presidente francese Chirac – 
mediante una lettera scritta per lui dalla madre – la propria volontà di essere aiutato a porre fine alla 
propria esistenza, per lui divenuta insopportabile. Di fronte alle risposte insoddisfacenti e ambigue delle 
autorità francesi, la madre acconsentì, nel settembre del 2003, ad avvalersi dell’aiuto di un medico per 
permettere al figlio di morire secondo i suoi desideri. La vicenda si è conclusa con la pronuncia di non 
luogo a procedere nei confronti della madre e del medico. S. HENNETTE-VAUCHEZ, La fin de vie en 
France: droits du patient ou droits du médecin, in Il diritto alla fine della vita, cit., p. 587 
616 Gli emendamenti nei quali si chiedeva la legalizzazione delle pratiche del suicidio assistito e 
dell’eutanasia sono stati rigettati dal voto parlamentare, nonostante sembrassero maturi i tempi per una 
riflessione che riguardasse anche questi aspetti del diritto alla fine della vita. Ci si riferisce, in particolare, 
ad altri due casi che hanno profondamente scosso l’opinione pubblica francese e cha hanno avuto una 
certa eco anche in Italia. La prima vicenda riguarda Chantal Sebire, una donna affetta da una gravissima 
forma tumorale al volto e allergica alla morfina, che richiedeva con forza alle autorità francesi di 
adoperarsi per approvare una legge sull’eutanasia attiva. Dopo essere ricorsa al tribunale di Digione che 
le ha negato la possibilità di morire con l’aiuto del proprio medico curante, Chantal è stata costretta a 
suicidarsi autonomamente. Si veda TGI Dijon, Ord. N. 94 del 17 marzo 2008. Pochi mesi dopo, Remy 
Salvat, un giovane di 23 anni, affetto da una rara malattia degenerativa, si è suicidato dopo aver 
inutilmente chiesto al presidente Sarkozy che gli fosse riconosciuto il diritto di morire. Proprio la risposta 
negativa del presidente, seppure accompagnata da un generico impegno a “trovare la soluzione più 
adatta”, ha spinto Salvat a cercare la morte da solo. Cfr. sul punto E. PULICE, La disciplina del fine vita 
nell’ordinamento francese, in Il diritto alla fine della vita, p. 609.  
617 La legge del 2002 sui “droits des malate et à la qualité du système de santé” ha apportato un’altra 
importante novella al Code de la santè publique. In particolare, essa ha inserito nel Codice l’art. 1111-4, 
espressamente dedicato al consenso informato all’atto medico che, in tale disposizione, ha trovato la sua 
definitiva consacrazione. Così E. STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, 
cit., p. 694.  
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solo mantenimento artificiale della vita”618. L’art. 1110-5 del Code, infatti, prescrive al 
medico di non proseguire nell’applicazione di atti di profilassi, di diagnosi o di terapia 
con “obstination déraisonnable”619 e, allo stesso tempo, gli garantisce la possibilità di 
sospendere o non intraprendere cure irragionevoli che dovranno essere sostituite, 
piuttosto, con interventi volti ad alleviare il dolore, a ridurre la sofferenza psichica e ad 
assicurare al malato il mantenimento di condizioni di vita dignitosa, fino alla fine della 
sua esistenza. Con la riforma in corso di discussione, l’ordinamento francese intende 
compiere un ulteriore passo in avanti, attraverso la previsione per legge di un vero e 
proprio diritto ad ottenere la sedazione terminale – une sédation profonde et continue – 
nei casi in cui il paziente stia vivendo una sofferenza refrattaria agli ordinari trattamenti 
di controllo del dolore. Tale pratica può essere richiesta dal malato stesso, se in grado di 
esprimersi a riguardo, oppure somministrata dal medico laddove lo ritenga opportuno. 
Senza dubbio, le modifiche più significative introdotte dalla nuova normativa 
riguardano la disciplina delle direttive anticipate di trattamento e il ruolo della personne 
de confiance.  
Per meglio comprendere la ratio ispiratrice degli articoli relativi alle directives 
anticipées, è necessario effettuare un breve riferimento preliminare alle norme del Code 
de la santé che si applicano ai soggetti capaci di rilasciare un consenso o un rifiuto 
attuale ai trattamenti sanitari e che, nell’ambito delle nuove regole, rimangono 
sostanzialmente invariate. Innanzitutto, l’art. 1111-4 stabilisce che ciascun cittadino ha 
il diritto di prendere le decisioni inerenti alla propria salute, nel quadro di un rapporto 
dialogico con il personale sanitario che è tenuto, a sua volta, a fornire tutte le 
informazioni necessarie alla scelta finale dell’interessato. Laddove, però, “la volontà 
della persona di rifiutare o di interrompere ogni trattamento mette la sua vita in 
pericolo”620, la legge francese prevede l’adozione di una sorta di “strategia persuasiva” 
                                                 
618 Art. 1111-5 del Code de la Santè publique, reperibile in www.legifrance.gouv.fr. 
619 F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione 
della persona, cit., p. 509, sottolinea che il concetto di “ostinazione irragionevole” è più ampio di quello 
di “accanimento terapeutico” (acharnement thérapeutique), poiché quest’ultimo si presta maggiormente a 
essere inteso nel senso ristretto che fa riferimento a risultati ottenibili attraverso una specifica terapia in 
essere. L’ostinazione, invece può riguardare “un comportamento psicologico, oltre che una condotta 
generale e non specifica del medico che si ostina nel compiere qualunque cura, anche non 
necessariamente di tipo strettamente terapeutico, che appare irragionevole rispetto all’obiettivo proprio 
della medicina di guarire, e cioè di assicurare una vita non esclusivamente e meramente artificiale, 
quando le condizioni di recupero della salute o della coscienza appaiono nulle”.  
620 Osserva parte della dottrina che il riferimento dell’art. 1111-4 a “tout traitement” costituirebbe il 
maggiore punctum dolens della disciplina francese sul fine vita, poiché la legge omette di specificare 
quale tipo di trattamento si possa rifiutare o interrompere, senza fornire, peraltro, principi sicuri ai quali il 
medico possa affidarsi, soprattutto laddove il paziente sia sottoposto a cure – quali l’idratazione o 
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del malato, nella quale possono essere coinvolti, oltre al medico curante, anche altri 
membri del corpo sanitario ai quali l’interessato si è rivolto, per ottemperare più 
efficacemente al dovere di “fare quanto possibile per convincere [il paziente] ad 
accettare le cure indispensabili”621. Se, tuttavia, trascorso un ragionevole intervallo di 
tempo, il soggetto conferma la sua volontà di rifiutare o interrompere i trattamenti, tale 
decisione deve essere rispettata dal medico che è tenuto a farne espressa menzione 
all’interno della cartella clinica.  
La Loi Leonetti si è preoccupata, poi, di dare indicazioni relative al caso della persona 
cosciente che si trova in una fase avanzata o terminale della propria malattia e, pertanto, 
ha inserito, all’interno dell’art. 1111-10, gli stessi principi enunciati all’articolo che si è 
appena esaminato, a proposito del consenso della persona capace. Nelle ipotesi di 
patologia “grave e incurabile”, il medico sarà tenuto a rispettare le scelte del paziente, 
purché questi sia stato informato delle conseguenze alle quali va incontro con 
l’eventuale rifiuto delle terapie e, inoltre, dovrà assicurare la dignità e la qualità della 
fine della vita del malato terminale, anche e soprattutto attraverso il ricorso alle cure 
palliative.  
Sin dall’analisi di queste prime disposizioni, si comprende come, nella legge del 2005 
attualmente in vigore, il medico abbia un ruolo di rilievo primario nella realizzazione 
dei diritti dei pazienti alla fine della vita. Questa affermazione generale si conferma 
ancor più nelle disposizioni specificatamente dedicate alla “persona che non è in grado 
di esprimere la sua volontà”622. In primo luogo, nell’ipotesi del soggetto incapace che si 
trovi nella “fase avanzata o terminale di una malattia grave e incurabile, quale ne sia la 
causa”, il legislatore del 2005 ha lasciato un ampio margine di discrezionalità alla 
categoria medica, poiché il sanitario ha la possibilità di procedere alla limitazione o alla 
sospensione di “un trattamento inutile, sproporzionato o non avente altra finalità che il 
mero prolungamento artificiale della vita di quella persona”, una volta che abbia 
                                                                                                                                               
l’alimentazione artificiale – sulla cui finalità terapeutica si nutrono numerosi dubbi. Sul punto, E. 
CAPRINO, Francia: l’approvazione della legge sul fin de vie, in www.forumcostituzionale.it. A tale 
proposito, la riforma in discussione all’Assemblea Generale precisa, al nuovo articolo L. 1110-5-1, che 
“la nutrition et l’hydratation artificielles constituent un traitement”.  
621 A tale proposito, E. CALÒ, Il testamento biologico tra diritto e anomia, cit., p. 55, sottolinea come le 
norme del Code de la Santè francese relative al consenso al trattamento medico postulano “un ruolo del 
medico più robusto che in altri ordinamenti” che rispecchierebbe, anche in campo bioetico, la “vocazione 
statalista” della Francia.  
622 La legge non definisce volutamente lo stato di incapacità, ma si limita a parlare di persona “hors d’état 
d’exprimer sa volontè”, in modo da autorizzare un’interpretazione di tale formula che copra qualsiasi caso 
di inabilità a prestare il consenso informato attuale, anche se di carattere temporaneo. Sul punto, F.G. 
PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e promozione della 
persona, cit., p. 512. 
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rispettato “la procedura collegiale definita dal codice di deontologia medica e 
consultato la persona di fiducia secondo l’art. 1111-6, la famiglia, o, in mancanza, un 
parente prossimo e, all’occorrenza, le direttive anticipate”623. 
Come previsto all’art. 1111-11 del Code de la santé publique, ogni persona maggiore 
d’età può “redigere delle direttive anticipate per il caso in cui non sia più in grado di 
esprimere la sua volontà”, sempre revocabili e ritenute valide solo se compilate non 
oltre tre anni prima dell’effettiva concretizzazione della situazione di incapacità 
decisionale. Nello stesso articolo, il legislatore francese prospetta la propria soluzione al 
problema dell’efficacia da attribuire al testamento biologico, attraverso un riferimento 
esplicito ad alcune delle espressioni più significative dell’art. 9 della Convenzione di 
Oviedo. Più specificatamente, il Code identifica il contenuto delle direttive anticipate 
nel complesso dei “desideri” (i c.d. souhaits) del disponente e sancisce, inoltre, che il 
medico debba “tener conto” di esse “per ogni decisione circa l’accertamento, 
l’intervento o il trattamento nei suoi riguardi”. In definitiva, si è preferito assegnare al 
testamento biologico un “valore fortemente orientativo”624, ma non assolutamente 
vincolante, dal momento che la decisione finale sull’attivazione o meno delle terapie 
spetta in ogni caso al medico625. C’è da dire, però, che la scelta del medico è pur sempre 
                                                 
623 La procedura in questione è regolata dall’art. R. 4127-37 che rinvia agli artt. L. 1111-4, L. 1111-6, L. 
1111-11 del Code. Essa prevede che vi sia il coinvolgimento, da parte del medico incaricato della 
decisione, della personne de confiance eventualmente indicata in precedenza dallo stesso malato in forma 
scritta o altrimenti della famiglia o di altre persone vicine al malato. Il medico dovrà prendere in 
considerazione anche ogni manifestazione di volontà espressa dal malato, in modo particolare (ma non 
esclusivo) quelle inserite nelle direttive anticipate, oltre che le opinioni al riguardo delle persone prima 
indicate. Sarà quindi necessario un consulto con l’équipe medica coinvolta, se esistente, e in ogni caso 
con un altro medico, non gerarchicamente subordinato al professionista incaricato della decisione; se 
ritenuto necessario, si potrà inoltre consultare un terzo medico. 
624 Così R. CAMPIONE, «Caso Welby»: il rifiuto di cure tra ambiguità legislative ed elaborazione degli 
interpreti, cit., p. 303. 
625 La legge Leonetti non si è, invece, espressa sulle “condizioni di validità, di riservatezza e di 
conservazione delle direttive anticipate” che l’art. 7 della l. 370 del 2005 demanda ad un successivo 
decreto del Consiglio di Stato, puntualmente intervenuto, nel 2006, ad arricchire la parte regolamentare 
del Codice della salute pubblica con ulteriori disposizioni dedicate alle directives anticipées. Tra le norme 
di maggiore rilievo, si può menzionare, senz’altro, l’art. R1111-17, all’interno del quale si chiarisce che le 
direttive anticipate “riguardano un documento scritto, datato e firmato dal loro autore debitamente 
identificato con l’indicazione del cognome, nome, data e luogo di nascita”. Tali formalità, che pure 
devono essere rispettate per modificare, in tutto o in parte, le volontà contenute nelle direttive, non 
risultano, tuttavia, obbligatorie in caso di revoca: quest’ultima può, infatti, avvenire in ogni tempo e al di 
fuori di procedure determinate dalla legge. Il decreto ha inteso, inoltre, ribadire che il testamento 
biologico ha una validità di soli tre anni, con la possibilità per il disponente di rinnovare le dichiarazioni 
attraverso una semplice decisione di conferma. L’art. R1111-19 del Code è, invece, dedicato alla 
conservazione delle direttive anticipate che, per risultare facilmente accessibili al medico chiamato a 
darvi applicazione, devono essere inserite nel “fascicolo della persona costituito dal medico generico” o, 
in caso di ricovero, nella cartella clinica del paziente. La legge non esclude la possibilità che le direttive 
siano conservate dal loro stesso autore o da un terzo (quale la persona di fiducia, un familiare e così via), 
ma anche in questo caso “la loro esistenza e i dati della persona detentrice sono menzionati, su 
indicazione del loro autore, nel fascicolo costituito dal medico generico o nella cartella clinica”.  
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inserita in un procedimento collegiale, all’interno del quale non vi è spazio per decisioni 
arbitrarie o isolate: non solo è previsto il coinvolgimento di diversi elementi che 
possano portare all’interno del processo decisionale la “voce” del paziente – si 
apprezza, a tale proposito, il contributo del fiduciario, dei c.d. proches e delle direttive 
anticipate – ma lo stesso medico responsabile dovrà confrontarsi con altri professionisti 
per quanto riguarda la parte strettamente medica della scelta. 
Con la modifica al momento in discussione all’Assemblea Nazionale, il legislatore 
intende sottolineare con maggiore chiarezza il ruolo delle directives anticipées e della 
personne de confiance che, secondo quanto previsto dall’art. 1111-6, “sarà consultata 
qualora [il paziente] non sia più in grado di esprimere la sua volontà e di ricevere le 
informazioni necessarie a tal fine”626. La valenza delle direttive è rafforzata dalla nuova 
formulazione della norma dedicata all’istituto, laddove non si fa più riferimento a meri 
desideri, bensì a disposizioni che “si impongono al medico” e dalle quali è possibile 
discostarsi “se appaiono manifestamente inappropriate” o se, in caso di urgenza, non vi 
sia il tempo necessario per valutare adeguatamente la situazione. Allo stesso tempo, il 
fiduciario assume una funzione più definita all’interno della nuova disciplina del Code e 
si qualifica come interprete privilegiato della volontà della persona, la cui 
“testimonianza prevale su tutte le altre testimonianze”.  
Dal quadro che emerge da quella che sarà verosimilmente la prossima normativa sul 
fine vita, si è visto come il legislatore francese intenda privilegiare la costruzione di una 
procedura in grado di valorizzare per quanto possibile le volontà del paziente, senza 
attribuire in modo predefinito un valore solo orientativo alle direttive anticipate. In 
questo senso, la Francia non si discosterebbe più da altre legislazioni europee – quali 
quelle della Spagna, della Germania, del Regno Unito, dei Paesi Bassi627 – all’interno 
delle quali le direttive anticipate hanno una funzione rafforzata, ma non sono mai 
applicate in senso strettamente vincolante, senza una valutazione che tenga conto dei 
diversi elementi decisionali628.  
                                                 
626 Rispetto alle modalità di nomina, l’art. 1111-6 prevede che questa avvenga per iscritto, come per le 
direttive anticipate, e che sia revocabile in ogni momento.  
627 È opportuno ricordare che l’Olanda, accanto al Belgio, è stata tra i primi membri dell’UE ad aver 
regolamentato compiutamente la pratica dell’eutanasia c.d. attiva e del suicidio assistito con una legge del 
2002. Ad essi si è aggiunto, di recente, il Granducato di Lussemburgo che, nel 2008, ha legalizzato 
l’eutanasia. In Olanda l’ambito di applicazione delle direttive anticipate è strettamente legato alla 
richiesta eutanasica. Cfr., a tale proposito, C. TRIPODINA, Il diritto nell’età della tecnica. Il caso 
dell’eutanasia, cit., p. 312 ss. 
628 Cfr. sul punto il già citato Rapporto al Consiglio di Europa del giugno 2008 che qualifica la Francia 
come unico paese in cui “des lois spécifiques sur la question ont été adoptées ces dernières années, sans 
toutefois conférer une force contraignante à de tels documents”.  
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3. L’esperienza tedesca: la Patientenverfügung 
A differenza del modello francese, il legislatore tedesco ha optato da subito per una 
soluzione che prevede esplicitamente la vincolatività delle direttive anticipate di 
trattamento, sia pure con le precisazioni che si faranno nel prosieguo. Come osserva 
gran parte della dottrina629, tale normativa rappresenta il frutto di un dibattito ampio ed 
equilibrato, caratterizzato da “ragionevolezza delle considerazioni” e “misura degli 
interventi all’esame del Parlamento”630, rispetto al quale si possono distinguere alcuni 
momenti fondamentali che è opportuno richiamare in questo contesto. 
In primo luogo, è necessario sottolineare che anche in Germania la giurisprudenza ha 
avuto un ruolo primario nel riconoscimento di una sempre maggiore autonomia del 
paziente nel rapporto con il medico, la cui base normativa è stata rintracciata dai giudici 
tedeschi nel combinato disposto delle norme della GrundGesetz poste a tutela della 
dignità dell’uomo (art. 1) e del diritto al libero sviluppo della propria personalità (art. 2 
comma 1)631. In particolare, nel 1994 la Corte suprema tedesca (Bundesgerichthof) ha 
ritenuto legittima la richiesta dei familiari – formulata sulla base della ricostruzione 
della volontà presunta della paziente incapace, attraverso il riferimento alle opinioni e ai 
convincimenti da lei precedentemente espressi – di procedere all’interruzione delle 
terapie di sostegno vitale che prolungavano l’esistenza di una donna in coma da alcuni 
anni632. Più di recente, il Bundesgerichthof si è pronunciato in modo esplicito a 
proposito delle dichiarazioni anticipate e della necessità di ricostruire la volontà del 
paziente incapace in una sentenza del 2003, all’interno della quale sono stati enunciati 
molti dei principi successivamente confluiti nel primo progetto di legge sulla 
Patientenverfügungen633.  
                                                 
629 Per un commento sulla normativa da parte della dottrina italiana cfr. S. PATTI, Disposizioni di fine vita: 
la legge tedesca, in Fam. pers. e succ., 2009, p. 964; P. ZATTI, Le “disposizioni del paziente”: ci 
vorrebbe un legislatore, in Nuova giur. civ. comm., 2009, II, p. 314; A. SCALERA, La legge tedesca sulle 
dichiarazioni anticipate di trattamento (Patientenverfügung), in Studium iuris, 2009, p 1317; A.L. 
LETTIERI, La Patientenverfügung: il nuovo istituto per le disposizioni di fine vita in Germania, in Dir. 
fam. e pers., 2010, p. 1484; G. VALENTE, Testamento biologico ed eutanasia nel diritto tedesco: 
Patientenverfügung und Sterbehilfe, in Fam. e dir., 2011, p. 1167. 
630 Così P. ZATTI, Le “disposizioni del paziente”: ci vorrebbe un legislatore, cit., p. 314. 
631 Cfr. sul punto F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e 
promozione della persona, cit., p. 535.  
632 BGH, 13 settembre 1994, in NJW, 1995, p. 204. Nello specifico, la Corte suprema tedesca ha 
prosciolto dall’accusa di tentato omicidio la figlia e il medico curante della paziente in coma, la quale era 
deceduta in modo naturale durante il processo e non a seguito dell’interruzione delle terapie. Ciò che 
rileva ai fini della trattazione è la motivazione della Corte, nella quale si riconosce il diritto 
all’autodeterminazione del soggetto che impone di ricostruirne la volontà anche in via indiretta. Cfr. E. 
STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, cit., p. 707.   
633 La sentenza del Bundesgerichtshof del 2003 (BGH, 17 marzo 2003, in NJW, 2003, p. 1588) ha 
stabilito, in primis, che le direttive anticipate del paziente dovrebbero essere vincolanti, tranne che nelle 
145 
 
Un altro momento significativo nel dibattito tedesco sul testamento biologico è 
costituito dalla pubblicazione, avvenuta nel settembre del 1998, delle nuove direttive 
della Camera federale dei medici che, da un lato, “pongono in primo piano il diritto di 
autodeterminazione del paziente”634 e, da un altro, raccomandano al personale sanitario, 
in presenza di determinate circostanze, di sostituire le terapie che possano prolungare 
inutilmente le sofferenze del malato con il ricorso alle cure palliative, anche se tali 
trattamenti sono suscettibili di abbreviarne l’esistenza.  
Un’ulteriore spinta alla successiva regolamentazione delle direttive anticipate di 
trattamento è da attribuirsi, poi, all’intervento del Comitato nazionale di bioetica 
tedesco (Nationaler Ethikrat) che si è occupato a più riprese del tema, prima con un 
documento del 2005 e, l’anno seguente, con un parere che riguarda, più 
specificatamente, le ipotesi di aiuto al suicidio e omicidio del consenziente635. 
Infine, si deve sottolineare che l’ordinamento tedesco, sin dai primi anni ’90, aveva già 
aperto la strada al riconoscimento di particolari forme di manifestazione anticipata della 
volontà, attraverso la disciplina di due diversi istituti che hanno riconosciuto ai soggetti 
la possibilità di regolamentare, sia pure per aspetti limitati, il proprio eventuale, futuro 
stato di incapacità decisionale. Ci si riferisce, in particolare, al mandato in previsione 
della vecchiaia (Altersorsorgevollmacht), mediante il quale è possibile scegliere un 
fiduciario che assista il mandante, una volta che questi è divenuto anziano, con 
particolare riguardo alle scelte in ambito sanitario636, e all’amministrazione di sostegno 
(Betreuung), introdotta nel BGB con una legge del 1992. Per meglio comprendere 
l’argomento qui in esame, è opportuno fare un breve cenno ai caratteri principali della 
                                                                                                                                               
ipotesi in cui la situazione concreta di incapacità decisionale sia diversa da quella prevista in via 
anticipata o laddove esistano indizi sufficienti per configurare una volontà di revoca da parte 
dell’interessato. Si è ammesso, poi, che la libertà decisionale del paziente non possa essere limitata dal 
parere del medico che giudica la scelta del soggetto “non necessaria” o “non ragionevole”: quest’ultimo, 
anzi, è tenuto a rispettare la volontà del paziente di interrompere le cure anche nei casi in cui il rifiuto può 
portare a morte certa. Cfr. sul punto S. PATTI, Fine di vita, dignità di morte, cit., p. 390. L’orientamento è 
stato confermato dalla sentenza del BGH, 8 giugno 2005, in NJW, 2005, p. 2385. 
634 E. STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, cit., p. 707. 
635 Per un puntuale riferimento a entrambi i pareri, che qui non si possono esaminare approfonditamente, 
si veda F.G. PIZZETTI, Alle frontiere della vita: il testamento biologico tra valori costituzionali e 
promozione della persona, cit., p. 539 ss. In questa sede, è opportuno ricordare che il Comitato ha invitato 
il legislatore tedesco – attraverso l’indicazione di alcune possibili soluzioni alle maggiori questioni 
connesse dall’istituto in esame – a dar vita ad una legge equilibrata e sufficientemente chiara, che fosse 
capace di garantire una reale tutela dell’autodeterminazione del paziente in ambito sanitario, anche nei 
casi di incapacità decisionale. Rispetto alla questione del suicidio assistito e dell’eutanasia, l’Ethikrat ha 
inteso sottolineare la necessità di separare nettamente l’ipotesi del rifiuto di terapie, la cui liceità si 
apprezza anche laddove il paziente respinga cure salvavita, e la somministrazione di mezzi idonei a 
procurare direttamente la morte che, invece, rientra nelle condotte sanzionate dalla normativa penale. 
636 Sul punto E. STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, cit., p. 707. 
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Betreuung, dal momento che la legge del 2009 sulla Patientenverfügungen, come si 
vedrà meglio nel prosieguo, ha attribuito all’amministratore di sostegno ulteriori 
compiti rispetto a quelli previsti in origine dal codice civile tedesco, connessi alla 
realizzazione delle disposizioni anticipate di trattamento dell’amministrato. L’art. 1896 
del BGB sancisce che “se un maggiorenne, a causa di una malattia psichica o di un 
impedimento fisico, mentale o psichico, non può occuparsi dei propri affari in tutto o in 
parte, il tribunale della tutela nomina in suo favore, su sua istanza o d’ufficio un 
amministratore di sostegno”637. Il Betruer, quindi, assume le proprie funzioni solo a 
seguito della nomina da parte del giudice che, però, è tenuto a seguire il suggerimento 
del soggetto che beneficia della misura di protezione638. Inoltre, l’istanza di nomina 
dell’amministratore può essere proposta sia dal soggetto capace di agire, in previsione 
di una futura condizione di malattia o di aggravamento del proprio quadro patologico, 
sia dal soggetto che si trova già in stato di incapacità. I compiti dell’amministratore di 
sostegno sono, senza dubbio, connotati in senso patrimoniale e riguardano 
principalmente la gestione degli affari del beneficiario “secondo quanto richiede il 
benessere di questo”639. Il riferimento a quest’ultimo concetto, che comprende “la 
possibilità [per l’amministrato] di realizzare la propria vita secondo i propri desideri e 
le proprie idee”640, sembra, tuttavia, attribuire alla figura del Betruer anche l’esercizio 
di poteri di cura della persona, tra i quali la dottrina ha fatto rientrare le scelte inerenti 
alla salute dell’amministrato e, nello specifico, quelle “che si possono rendere 
necessarie nelle fasi terminali della vita”641. Con la disciplina introdotta nel 2009, a 
queste disposizioni si aggiungono  
Sulla base del quadro normativo appena tracciato, è agevole comprendere come, 
nonostante l’assenza di una disciplina normativa ad hoc, si fosse già da tempo affermata 
la consuetudine, invero piuttosto consolidata nella popolazione tedesca642, di redigere 
                                                 
637 Si è utilizzata in questa parte, la traduzione italiana del BGB curata da S. PATTI, Codice civile tedesco. 
Bürgerliches Gesetzbuch, Giuffrè, Milano, 2005. Per le modifiche più recenti si è consultata la traduzione 
inglese dell’edizione più aggiornata del BGB, rinvenibile nel sito http://www.gesetze-im-
internet.de/englisch_bgb/.  
638 Al comma 5 dell’art. 1897 si prevede che “se il maggiorenne non suggerisce nessuno che possa essere 
nominato amministratore di sostegno, nella scelta dell’amministratore di sostegno si devono prendere in 
considerazione i rapporti personali del maggiorenne, in particolare i rapporti con i genitori, con i figli, con 
il coniuge e con il convivente”.  
639 Art. 1901 comma 2 del BGB.  
640 Ibidem. 
641 Così E. STEFANINI, Direttive anticipate di trattamento: un percorso europeo, cit., p. 707. 
642 Osserva M. INGELMEY, Il testamento biologico, la Germania ce l’ha fatta. E noi?, in 
www.micromega.it, 22 settembre 2009, che le disposizioni anticipate erano già state redatte, prima 
dell’entrata in vigore della legge, da 9 milioni di cittadini tedeschi. Riporta poi l’A. che, già dal 2004, sul 
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dei documenti di dichiarazione anticipata di trattamento (Patiententestament) che, di 
fatto, venivano già tenuti in considerazione da parte della categoria medica.  
La legge del 2009 si è, quindi, inserita in un contesto ben delineato sia dalla 
giurisprudenza che dalle fonti di soft law e che il legislatore tedesco ha, molto 
opportunamente, “inteso rispettare e valorizzare”643, allo scopo di dare maggiori 
certezze a tutti coloro che vogliano avvalersi delle disposizioni anticipate di trattamento. 
In primo luogo, l’art. 1901a del BGB, introdotto dalla normativa qui in esame, indica, in 
modo lineare e sintetico, i tratti principali della Patientenverfügungen, che, come si è 
detto, vanno a collocarsi nella più ampia disciplina dell’amministrazione di sostegno. 
Nello specifico, il codice sancisce che un soggetto maggiorenne e in pieno possesso 
delle proprie capacità può predisporre, in forma scritta, “il consenso o il rifiuto a 
sottoporsi a determinati esami per l’accertamento del proprio stato di salute, cure 
mediche o interventi medici non ancora programmati nel momento della 
predisposizione per il caso in cui si trovasse in stato di incapacità di prestare il 
consenso”. La norma, quindi, sembra lasciare un’ampia libertà sia per quanto riguarda il 
contenuto delle direttive anticipate – suscettibili di applicarsi a tutti gli interventi 
sanitari, senza distinzioni – sia per quanto riguarda il profilo soggettivo, dal momento 
che gli unici requisiti richiesti al disponente sono la maggiore età e la capacità di 
prestare il consenso, mentre non si fa alcun riferimento alla necessità che il soggetto sia 
già affetto da una determinata patologia. Inoltre, si prevede la possibilità di revocare 
liberamente le disposizioni anticipate, in qualsiasi momento e senza che siano imposti 
vincoli di forma. Il ruolo dell’amministratore di sostegno si apprezza, in particolare, 
nella fase interpretativa e, successivamente, in quella applicativa della 
Patientenverfügungen: spetta al Betreuer, infatti, il compito di valutare, una volta 
realizzatosi in concreto lo stato di incapacità decisionale del beneficiario, se le 
disposizioni anticipate che questi ha rilasciato possano effettivamente essere riferite alle 
sue attuali condizioni di vita e di salute e, “in caso affermativo, l’amministratore di 
sostegno è tenuto ad esternare e far valere la volontà dell’amministrato”644 nel dialogo 
con il medico. In questo senso, come osserva un autore, la legge del 2009 ha voluto 
                                                                                                                                               
sito del Ministero della Giustizia era possibile scaricare un opuscolo di “Consigli per la redazione di 
disposizioni del paziente”, caratterizzate nel senso di lasciare all'interessato, con la sola esclusione 
dell'eutanasia "attiva", illegale in Germania, totale libertà di accettare o rifiutare qualsiasi trattamento 
medico in presenza di qualsiasi malattia grave, anche al di fuori della fase terminale.  
643 P. ZATTI, Le “disposizioni del paziente”: ci vorrebbe un legislatore, in Nuova giur. civ. comm., 2009, 
II, p. 314.  
644 Art. 1901a comma 1 del BGB.  
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rendere certo il carattere vincolante delle disposizioni anticipate, ma, allo stesso tempo, 
ha caratterizzato questo vincolo non in quanto “meccanico adeguamento a un precetto 
negoziale”, bensì “come un obbligo di dare attuazione ai propositi del paziente 
attraverso un processo di interpretazione e concretizzazione”645, necessario per far 
fronte all’unicità delle situazioni nelle quali l’istituto della Patientenverfügungen può 
essere chiamato ad operare.  
Il punto maggiormente controverso della legislazione tedesca è rappresentato, senza 
dubbio, dal comma secondo del nuovo § 1901a BGB, all’interno del quale si prevede 
che, nei casi in cui “non sussista una Patientenverfügung o le disposizioni non 
riguardino le condizioni attuali di vita e di salute, l’amministratore di sostegno deve 
accertare le cure mediche desiderate o la volontà presunta dell’amministrato e 
prendere su tali basi la decisione se consentire o rifiutare un trattamento sanitario”. Si 
è già detto in precedenza che l’operazione di ricostruzione della c.d. mutmaßliche Wille 
consiste nel vagliare “le precedenti dichiarazioni sia orali che scritte, le convinzioni 
etiche e religiose e gli altri principi di valore personali dell’amministrato”.  
Secondo un’opinione dottrinale, la formulazione dei due commi dell’art. 1901a 
rappresenta “una stranezza giuridica che rasenta la contraddizione”646, dal momento 
che si assisterebbe all’equiparazione tra un atto scritto di disposizione anticipata, per il 
quale la legge prevede una forma vincolata, e un “vago” e “informale” riferimento allo 
stile di vita, da cui “si ritiene di poter ricavare la volontà presunta di una persona che 
potrebbe non aver nemmeno mai riflettuto né deciso nulla a riguardo della questione su 
cui si deve decidere”.  
A ben vedere, però, non sembra riscontrarsi nelle regole della legge in esame una 
equiparazione tout court tra direttive anticipate a forma scritta e ricostruzione della 
volontà presunta, nel senso di dare ad entrambe indistintamente lo stesso valore. Più 
correttamente, si tratta di due diverse modalità che contribuiscono alla decisione finale 
sulle cure e che hanno un grado di vincolatività e un peso diversi a seconda della loro 
maggiore o minore attendibilità. Nella normativa tedesca ad essere vincolanti sono solo 
le disposizioni scritte nelle quali si riscontra una piena corrispondenza tra quanto 
indicato in via anticipata e le condizioni attuali ed effettive del paziente. Inoltre, il 
carattere vincolante è comunque attenuato dalla necessità che le decisioni finali siano 
                                                 
645 In questo senso P. ZATTI, Le “disposizioni del paziente”: ci vorrebbe un legislatore, cit., p. 315. 
646 Così A. NICOLUSSI, Testamento biologico e problemi del fine vita: verso un bilanciamento di valori o 
un nuovo dogma della volontà?, cit., p. 461.  
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sempre prese all’interno di un rapporto di dialogo con il personale sanitario, all’interno 
del quale si valuteranno gli elementi a disposizione per addivenire ad una scelta che sia 
il più possibile vicina agli intendimenti o alla personalità del paziente. L’amministratore 
di sostegno, quindi, è sì portatore delle volontà del malato, contenute in un documento 
scritto o ricostruite, ma la “base della decisione da prendersi” – come si legge 
espressamente all’art. 1901b del BGB – è costituita dal “colloquio per l’accertamento 
della volontà del paziente” che intercorre tra il medico curante, tenuto a individuare 
“quale trattamento sanitario sia indicato con riferimento allo stato complessivo e alla 
prognosi del paziente”, e il Betreuer. Proprio per ampliare la schiera degli elementi da 
prendere in considerazione al momento della decisione, il codice permette di 
coinvolgere nel rapporto tra medico e amministratore, quando possibile, anche i parenti 
stretti e le altre persone di fiducia dell’amministrato che hanno la possibilità di 
“pronunciarsi sull’accertamento della volontà del paziente”647.  
A chiusura del sistema, il BGB prevede l’intervento del tribunale in tutti i casi in cui 
non vi sia accordo tra medico e amministratore di sostegno sull’interpretazione delle 
disposizione anticipate e, di conseguenza, sulla decisione da intraprendere in ordine alle 
terapie. Sarà il tribunale ad autorizzare il Betreuer a formulare il consenso o il rifiuto ad 
un determinato trattamento, se ritiene che vi sia corrispondenza con la volontà del 
paziente648. 
La legge sulla Patientenverfügung è stata introdotta con l’intenzione, secondo alcuni 
interpreti raggiunta solo in parte649, di garantire maggiore certezza giuridica all’efficacia 
delle dichiarazioni anticipate di trattamento650. Non sembra possibile, realisticamente, 
                                                 
647 Art. 1901b comma 2 del BGB.  
648 § 1904 Autorizzazione del tribunale della tutela per trattamenti sanitari (1) Il consenso 
dell’amministratore di sostegno relativo ad un esame dello stato di salute, ad una cura medica o ad un 
intervento medico necessita dell’autorizzazione del tribunale di sostegno, se esiste il fondato pericolo che 
l’amministrato a causa dell’atto muoia o subisca un grave e durevole danno alla salute. Senza 
l’autorizzazione, l’atto medico può essere eseguito se il ritardo determina un pericolo. 
(2) Il rifiuto o la revoca del consenso dell’amministratore di sostegno relativo ad un esame dello stato di 
salute, ad una cura medica o ad un intervento medico necessita dell’autorizzazione del tribunale di 
sostegno, se la misura è indicata ed esiste il fondato pericolo che l’amministrato, a causa dell’omesso atto 
o della interruzione del trattamento, muoia o subisca un grave e durevole danno alla salute. 
(3) L’autorizzazione ai sensi dei comma 1 e 2 deve essere concessa se il consenso, il rifiuto o la revoca 
siano conformi alla volontà dell’amministrato.  
(4) Un’autorizzazione ai sensi dei comma 1 e 2 non è necessaria qualora l’amministratore di sostegno e il 
medico curante concordino che la concessione o meno del consenso o la sua revoca siano conformi alla 
volontà dell’amministrato determinato ai sensi del § 1901a. 
649 Cfr. A. NICOLUSSI, Testamento biologico e problemi del fine vita: verso un bilanciamento di valori o 
un nuovo dogma della volontà?, cit., p. 461.  
650 Sul punto, riporta S. PATTI, Disposizioni di fine vita: la legge tedesca, cit., p. 964, che all’entrata in 
vigore della legge il ministro federale della giustizia ha comunicato che la normativa intende garantire 
chiarezza e certezza giuridica al problema delle direttive anticipate di trattamento.  
150 
 
utilizzare parametri di certezza assoluta nel campo delle decisioni di fine vita, mentre si 
è già detto più volte, nel corso della trattazione, che ogni scelta deve essere il frutto di 
un procedimento complesso che deve tenere insieme più elementi e più voci. Rispetto 
alla normativa tedesca, si possono apprezzare i tratti di una procedura “sintetica, 
lineare, chiara, immediatamente comprensibile”651 che costituisce una guida lungo il 
faticoso percorso che dalle regole del codice deve arrivare alla decisione nel caso 
concreto.  
 
4. La via italiana alle direttive anticipate di trattamento 
Come si è detto, non esiste ancora, nel nostro ordinamento, una legge che riconosca 
formalmente le direttive anticipate, eppure il primo sforzo di introdurre una forma di 
testamento biologico in Italia risale al 1990, con la presentazione, all’interno di un 
importante convegno romano organizzato dalla rivista “Politeia”, di una bozza di 
proposta di legge che legava strettamente la formulazione di direttive anticipate al 
rifiuto delle “procedure di sostegno vitale in condizioni terminali, atte a procrastinare 
per breve tempo il processo del morire”652. Certamente, si è trattato di un’iniziativa 
ancora limitata nei contenuti, che tuttavia, pur non avendo avuto seguito a livello 
istituzionale, ha contribuito “ad agitare le coscienze e a stimolare il dibattito”653 ed ha 
avuto il merito di porre l’accento sulla necessità di tutelare la volontà del paziente in 
tutte le fasi della sua esistenza654. 
Accolte talvolta con diffidenza655, talaltra con piena convinzione656, le direttive 
anticipate sono state, successivamente, esaminate a più riprese dallo stesso Comitato 
                                                 
651 Cfr. S. RODOTÀ, Perché laico, cit., p. 83.  
652 È possibile reperire il testo di tale proposta in A. SANTOSUOSSO, A proposito di «living will» e di 
«advance directives»: note per il dibattito, cit., p. 494 ss.  
653 G. ALPA, Il principio di autodeterminazione e le direttive anticipate, cit., p. 33.  
654 È opportuno ricordare che il 19 dicembre 1984 fu presentata alla camera dei deputati, per iniziativa 
dell’on. Fortuna ed altri, una proposta di legge contenente “Norme sulla tutela della dignità della vita e 
disciplina dell’eutanasia passiva”. Il progetto Fortuna si poneva certamente il problema delle condizioni 
terminali, definite come “l’incurabile stato patologico, cagionato da lesione o da malattia e del quale, 
secondo le cognizioni della scienza medica, consegue la inevitabilità della morte, il cui momento sarebbe 
soltanto ritardato ove si facesse ricorso a terapie di sostenimento vitale”. L’attenzione, però, era spostata 
sul ruolo del medico, al quale sarebbe stato consentito di sospendere o non sottoporre a tali terapie 
soltanto i malati in condizioni terminali, con il limite della volontà contraria espressa dal paziente. Cfr. sul 
punto R. ROMBOLI, La libertà di disporre del proprio corpo, cit., p. 304 ss.  
655 F. MANTOVANI, in Eutanasia, Digesto, UTET, Torino, 1990, p. 428, affermava che “è con fondata 
diffidenza che si guarda, presso di noi, ai living wills, cioè a quei testamenti di vita che dovrebbero 
vincolare il medico in presenza di certe drammatiche evenienze, sia per l’inattualità della volontà ivi 
espressa, sia per la suggestione delle ventate di moda statunitensi, sia per i soggettivismi interpretativi, cui 
si prestano da parte del medico le ambigue espressioni contenute in tali documenti”.  
656 Sempre nel 1990, la Consulta di Bioetica, associazione nata nel 1989 per promuovere lo sviluppo del 
dibattito laico e razionale sui problemi etici nel campo della medicina e delle scienze biologiche, ha 
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Nazionale di Bioetica (inde cit. CNB), a partire dal parere del 14 luglio del 1995 sulle 
“Questioni bioetiche relative alla fine della vita umana”, nel quale il Comitato si è 
interrogato sulla “possibilità o meno di trasferire la prassi del living will nella nostra 
realtà medico-sociale, ancora tanto arretrata in tema di deontologia del consenso 
informato, turbata dall’idea della malattia e della morte”657. In quel parere il CNB, pur 
riconoscendo rilievo morale alle direttive anticipate di trattamento, dal momento che 
esse rappresentano il “tentativo di mantenere in vita la voce del paziente al di là delle 
sue possibilità biologiche di esprimerla”, manifestava la propria perplessità “quando 
queste acquistano il carattere di veri e propri testamenti di vita” e riteneva che non “è 
comunque possibile riconoscere un valore perentorio a tali direttive, ma eventualmente 
quello di mero orientamento del comportamento di chi assiste il paziente”.  
Appare opportuno ricordare che, sul finire degli anni ’90, si sono avvicendati tre 
passaggi fondamentali nel percorso, non sempre lineare, che ha consolidato 
l’orientamento favorevole al riconoscimento sul piano giuridico delle direttive 
anticipate: nel 1997 il Consiglio d’Europa ha approvato la Convenzione di Oviedo sui 
diritti dell’uomo e la biomedicina, più volte citata in precedenza; nel 1998, il nuovo 
codice di deontologia medica ha fatto riferimento a “quanto precedentemente 
manifestato” dal soggetto sottoposto a cure mediche allorquando, in caso di grave 
pericolo di vita, sia nell’impossibilità di esprimersi; infine, nel febbraio del 1999, è stata 
presentata alla Camera dei deputati la prima proposta di legge interamente dedicata alle 
“Disposizioni in tema di consenso informato e di dichiarazioni di volontà anticipate nei 
trattamenti sanitari”658. Ma è soprattutto nell’ultimo decennio che il dibattito italiano 
sul testamento biologico ha conosciuto momenti di grande intensità. In questo periodo si 
sono, infatti, susseguiti convegni, interventi dottrinali, pareri di organi istituzionali659, 
                                                                                                                                               
approntato il primo modello standardizzato per la compilazione di direttive anticipate di trattamento, la 
c.d. Biocard o Carta di Autodeterminazione, reperibile, nella rinnovata formulazione del 1997, in 
http://www.consultadibioetica.org. Ad esso sono seguite altre tipologie di formulari per le dichiarazioni 
anticipate di trattamento, tra le quali si ricorda principalmente il Modulo per il Testamento Biologico 
della Fondazione Veronesi, promosso a partire dal 2006. Si tratta di una formula che ha incontrato un 
certo favore, tanto che il Consiglio Nazionale del Notariato, attraverso una delibera del 23 giugno 2006, si 
è impegnato a far sì che i notai autentichino la sottoscrizione di una dichiarazione anticipata che “segue 
nelle linee di fondo e completa la proposta Veronesi”.  
657 Così si legge nel parere del CNB del 2003, cit.  
658 Tale proposta di legge è stata presentata successivamente al Senato, nel giugno del 2000, dal senatore 
Manconi. Essa si trova pubblicata in Bioetica. Rivista interdisciplinare, 2001, p. 123 ss.  
659 Si fa riferimento, in particolare, al parere del Comitato Nazionale di Bioetica del 18 dicembre 2003, 
dedicato alle “Dichiarazioni anticipate di trattamento”, di cui si è diffusamente parlato. Si sono 
pronunciati in tema di direttive anticipate anche organismi quali la Federazione Nazionale Ordini dei 
Medici Chirurgici e Odontoiatri (si veda il documento del 13 giugno 2009, in www.fnmonceo.it).  
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proposte di legge660, oltre a fondamentali pronunce giurisprudenziali che, talvolta, 
hanno dato concretezza ai principi giuridici consolidatisi in materia di dichiarazioni 
anticipate. In questo contesto, si vuole dar conto, in primo luogo, di quell’opzione 
interpretativa che vede nell’amministrazione di sostegno una modalità per garantire al 
paziente la possibilità di esprimersi in via anticipata sui trattamenti ai quali intende 
essere sottoposto. Si esamineranno, poi, due opzioni contrapposte di regolamentazione 
delle direttive anticipate di trattamento: il ddl Calabrò, approvato nel 2009 da uno dei 
rami del Parlamento, e il progetto di legge Manconi, nato in seno al Gruppo di Lavoro 
“Per un diritto gentile”.   
 
4.1 Il c.d. “testamento di sostegno” 
Si è visto come l’amministratore di sostegno sia uno dei soggetti al quale l’ordinamento 
affida il potere di cura della persona, con la possibilità di accompagnare nelle scelte il 
beneficiario che non possa esprimersi con piena autonomia. Come messo in luce dalle 
sentenze susseguitesi negli ultimi anni, l’amministrazione di sostegno, sebbene non sia 
nata per questo compito, ha assunto un ruolo fondamentale anche nelle ipotesi di perdita 
di coscienza dell’interessato, dal momento che è spesso considerata lo strumento 
privilegiato per dare una veste concreta, in mancanza di una puntuale disciplina 
legislativa, alle direttive anticipate di trattamento.  
L’annosa questione del rifiuto di emotrasfusioni per motivi religiosi ha fornito ai giudici 
tutelari l’occasio per confrontarsi, per la prima volta dall’entrata in vigore della legge n. 
6 del 2004, con l’eventualità di nominare un amministratore di sostegno allo scopo di 
assicurare il rispetto delle volontà pregresse del beneficiario in ordine alle cure mediche. 
E’ possibile riscontrare, sul punto, una certa uniformità nelle pronunce 
giurisprudenziali, generalmente tese a valorizzare il diritto dei Testimoni di Geova a 
configurare le proprie scelte di vita, anche e soprattutto in ambito sanitario, in ossequio 
ai precetti dettati dal proprio credo religioso. In un primo momento, invero, l’esigenza 
di attribuire all’amministratore di sostegno il potere-dovere di rifiutare, per conto 
dell’interessato, la terapia trasfusionale suggerita dai medici si era posta solo con 
                                                 
660 Durante la XIV legislatura (2001-2006) sono stati presentati quattro disegni di legge al Senato e un 
progetto di legge alla Camera. Inoltre, nel luglio 2005, la Commissione Igiene e Sanità del Senato ha 
elaborato un testo legislativo che, però, non è mai giusto in discussione al Parlamento. Con la successiva 
legislatura, sono stati sei i progetti presentati alla Camera e otto quelli presentati al Senato ed esaminati 
congiuntamente dalla Commissione Igiene e Sanità. È solo con il 2009 che si giunge all’approvazione, da 
parte del Senato, del disegno di legge n. 10 dal titolo "Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di 
consenso informato e di dichiarazioni anticipate di trattamento", attualmente in discussione alla Camera. 
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riguardo a pazienti già in stato di incapacità decisionale che, tuttavia, avevano rilasciato 
delle direttive idonee a manifestare la chiara volontà di negare il consenso 
all’emotrasfusione661. Successivamente, sempre in tema di diniego di trasfusioni da 
parte di Testimoni di Geova, i magistrati hanno valorizzato il disposto dell’art. 408 c.c., 
laddove afferma che l’amministratore di sostegno può essere designato dal beneficiario 
“in previsione della propria eventuale, futura incapacità”. In particolare, alcuni 
tribunali hanno accolto richieste di designazione – provenienti da soggetti in procinto di 
affrontare interventi chirurgici che, con ogni probabilità, avrebbero determinato il 
ricorso all’emotrasfusione – corredate da precise indicazioni volte ad orientare la 
condotta dell’amministratore di sostegno nel rapporto con i medici662.  
Sarà necessario attendere l’ormai noto decreto del tribunale di Modena663 del 13 maggio 
2008 – che, peraltro, ha destato grande attenzione in dottrina – per vedere schiudersi 
definitivamente nuovi, ulteriori scenari applicativi dell’istituto dell’amministrazione di 
sostegno, con specifico riferimento alle scelte di fine vita664. La vicenda posta all’esame 
del giudice modenese riguardava una donna affetta da sclerosi laterale amiotrofica che, 
più volte, aveva ribadito ai medici e ai familiari la ferma volontà di non essere 
sottoposta “a manovre di ventilazione forzata con tracheostomia”, nel caso si fosse 
trovata, come poi è avvenuto in breve tempo, di fronte ad una grave crisi respiratoria 
che la privasse della capacità di manifestare il proprio intendimento, pur nella 
                                                 
661 Cfr. Trib. Vibo Valentia, decreto 30 novembre 2005 e Trib. Roma, decreto 21 dicembre 2005, in Fam. 
e dir., 2006, p. 523, con nota di R. CAMPIONE, Direttive anticipate di trattamento sanitario e 
amministrazione di sostegno. In particolare, nel caso di Vibo Valentia la donna, appartenente alla 
Congregazione dei Testimoni di Geova, aveva rilasciato una dichiarazione di volontà sottoscritta alla 
presenza di testimoni. Nel caso di Roma, è stato dato rilievo, invece, alla ricostruzione della volontà 
dell’interessato (al quale era stato rubato, durante una rapina, il portafogli contenente il cartellino no-
sangue) che, peraltro, aveva un ruolo di rilievo nella Congregazione. Si veda, più di recente, Trib. 
Modena 16 settembre 2008, in www.personaedanno.it. Sulla questione dei testimoni di Geova cfr., poi, 
M. DI MASI, Testimoni di Geova e amministrazione di sostegno: nuovi orizzonti del fine-vita, in Riv. crit. 
dir. priv., 2012, p. 145 ss. 
662 Si vedano, tra gli altri, Trib. Siena, decreto 18 giugno 2007 e Trib. Bologna – Imola, decreto 4 giugno 
2008, in www.personaedanno.it.  
663 Trib. Modena, 13 maggio 2008, in Foro it., con nota di F. BONACCORSI, Amministrazione di sostegno e 
disposizioni di fine vita, 2008, I, c. 2692. Si vedano, poi, i commenti di G. FERRANDO, Diritto di rifiutare 
le cure, amministrazione di sostegno e direttive anticipate, in Fam. e dir., 2008, p. 277 e di M. PICCINNI, 
Chi decide per il paziente incapace? Amministrazione di sostegno e scelte di fine vita, in Nuova giur. civ. 
comm., 2008, I, p. 1299.  
664 Suggestiva la ricostruzione della vicenda in esame di G. FERRANDO, Il diritto di rifiutare le cure e le 
direttive anticipate, cit., p. 319. L’A. sottolinea, tra l’altro, la coincidenza di date tra “quel 13 maggio 
1978 in cui venne approvata la legge Basaglia (l. 180/1978) che sancì la chiusura dei manicomi” e, a 
distanza di trent’anni, il 13 maggio nel quale “il giudice tutelare del Tribunale di Modena emana un 
decreto che costituisce un altro importante passo nel riconoscimento dei diritti e delle libertà della 
persona”.  
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consapevolezza che il rifiuto delle terapie l’avrebbe condotta alla morte665. Su richiesta 
della responsabile della struttura presso la quale la paziente era ricoverata, il magistrato, 
raccolte le testimonianze dei congiunti e della stessa beneficiaria, ha nominato il marito 
della donna amministratore di sostegno con “l’attribuzione del potere-dovere di negare, 
in nome e per conto della persona, l’autorizzazione ai sanitari di procedere alla […] 
terapia invasiva”. Il decreto del Tribunale modenese presenta, senza dubbio, “diversi 
punti di forza”666, soprattutto per quanto attiene alla ricostruzione dei principi alla base 
del consenso informato che “impongono il rispetto dell’individuo e dell’insieme delle 
convinzioni etiche, religiose, culturali e filosofiche che ne improntano le 
determinazioni”667 anche nelle fasi finali e più drammatiche dell’esistenza. In questo 
senso, l’istituto dell’amministrazione di sostegno, “se utilizzato correttamente”668, può 
prestarsi a fornire una tutela effettiva “ai bisogni e alle aspirazioni del beneficiario”669 
che intenda far valere le proprie scelte terapeutiche oltre le soglie della possibilità di 
esprimersi670. È opportuno precisare, però, che la vicenda si inquadra nella fattispecie 
della pianificazione anticipata delle cure e non riguarda l’istituto delle disposizioni 
                                                 
665 E’ opportuno ricordare che il decreto in esame si differenzia dalla pronuncia del Tribunale di Sassari, 
Sez. Dist. Alghero, del 16 luglio 2007 (in Foro it., 2007, I, c. 3025, con nota di G. CASABURI), a proposito 
del già citato caso Nuvoli. In questa seconda ipotesi, infatti, il diniego del giudice tutelare di nominare un 
amministratore di sostegno per permettere a Nuvoli di chiedere il distacco del respiratore artificiale che lo 
teneva in vita è dipesa dalla circostanza che l’interessato era pienamente capace di avanzare la propria 
richiesta in modo autonomo, con l’ausilio di un sintetizzatore vocale. Più di recente, il giudice tutelare di 
Modena ha rilasciato un altro decreto di nomina dell’amministratore di sostegno per un malato di SLA 
che intendeva rifiutare le terapie di sostegno vitale, in vista dell’ipotesi in cui si fosse trovato in stato di 
perdita irreversibile della capacità decisionale a causa dell’evoluzione della malattia. Trib. Modena, 
decreto 14 maggio 2009, in Giur. merito, 2009, p. 2692, con nota di L. COSENTINI, La relazione medico-
paziente: rapporto tra dovere di cura e autodeterminazione della persona destinataria della cura. 
Indisponibilità del diritto alla salute.  
666 F. BONACCORSI, Amministrazione di sostegno e disposizioni di fine vita, cit., c. 2692.  
667 Trib. Modena, 13 maggio 2008, cit.  
668 F. BONACCORSI, Amministrazione di sostegno e disposizioni di fine vita, cit., c. 2692. 
669 Art. 409 c.c.  
670 Il profilo maggiormente criticabile della pronuncia in questione riguarda, piuttosto, l’eccessiva 
leggerezza con la quale il giudice ha affermato che “appare di difficile confutazione la conclusione 
dell’assoluta superfluità di un intervento del legislatore volto a introdurre e disciplinare il c.d. testamento 
biologico”, sull’assunto che esisterebbero già “il diritto sostanziale (art. 2, 13, 32 Cost.), lo strumento al 
mezzo del quale dare espressione alle proprie volontà (l’atto pubblico o la scrittura privata autenticata, art. 
408 comma 2 c.c.) e, infine, l’istituto processuale di cui avvalersi (l’amministrazione di sostegno, l. n. 6 
del 2004)”. Confronta sul punto A. LOMBARDI, Direttive anticipate, testamento biologico e 
amministrazione di sostegno, in Giur. mer., 2008, p. 2518; F. BONACCORSI, Amministrazione di sostegno 
e disposizioni di fine vita, cit., c. 2693; M. PICCINNI, Chi decide per il paziente incapace? 
Amministrazione di sostegno e scelte di fine vita, cit., p. 1299. Assai critico G. GENNARI, La via 
giudiziaria al testamento biologico?, in Resp. civ. e prev., 2008, p. 1828: “sembra atteggiamento 
estremamente frettoloso quello che, attraverso la deformazione di un istituto giuridico vigente, pretende di 
accantonare un vasto dibattito parlamentare e una serie di iniziative legislative volte a dare veste giuridica 
a uno strumento che, piaccia o non piaccia, ancora non è contemplato dal nostro ordinamento”. 
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anticipate di trattamento intense in senso stretto, dal momento che la beneficiaria era 
affetta da una malattia degenerativa della quale conosceva esiti e conseguenze671.  
Con una pronuncia di poco successiva a quella appena analizzata672, lo stesso giudice 
tutelare di Modena compie un altro passo in avanti nel disvelare “potenzialità 
applicative della legge 6/2004 […] che non avevano trovato, fin qui, occasione di 
imporsi all’attenzione degli interpreti”673. Per la prima volta, l’amministratore di 
sostegno viene nominato su richiesta di un soggetto sano e perfettamente capace, 
nell’eventualità di un avvenimento futuro che possa comprometterne la capacità 
decisionale. Nel decreto si stabilisce, poi, che tra i compiti dell’amministratore vi è 
quello di far valere, nel caso in cui il beneficiario perda realmente la possibilità di 
esprimersi in ordine alle cure mediche, le direttive anticipate di trattamento espresse 
dall’interessato all’interno di una scrittura privata autenticata e inserite dal giudice nel 
provvedimento di nomina674. L’argomentazione del decreto in esame, in seguito ripresa 
pedissequamente da un’analoga pronuncia del tribunale di Prato675, muove dal 
presupposto che non sarebbe necessaria, per procedere alla nomina di un amministratore 
di sostegno, l’attualità della situazione di infermità psichica o fisica del beneficiario676. 
Secondo il giudice modenese, anzi, una corretta interpretazione delle disposizioni 
codicistiche, che esuli dal dato meramente letterale, consente di dare immediata 
                                                 
671 Cfr. sul punto M. PICCINNI, Chi decide per il paziente incapace? Amministrazione di sostegno e scelte 
di fine vita, cit., p. 1299.  
672 Trib. Modena, 5 novembre 2008, in Fam. e dir., 2009, p. 277 ss., con nota di G. FERRANDO, 
Amministrazione di sostegno e rifiuto di cure.  
673 Così P. CENDON – R. ROSSI, Individuato un neo-segmento operativo che l’istituto può sostenere a 
pieno titolo, cit., p. 41. 
674 La scrittura privata del ricorrente, datata 17 settembre 2008, riporta quanto segue: “in caso di malattia 
allo stato terminale, malattia o lesione traumatica cerebrale, irreversibile e invalidante, malattia che mi 
costringa a trattamenti permanenti con macchine o sistemi artificiali che impediscano una normale vita di 
relazione, chiedo e dispongo di non essere sottoposto ad alcun trattamento terapeutico, con particolare 
riguardo a rianimazione cardiopolmonare, dialisi, trasfusione, terapia antibiotica, ventilazione, idratazione 
o alimentazione forzata e artificiale. Chiedo inoltre formalmente che, nel caso in cui fossi affetto da una 
delle situazioni sopraindicate, siano intrapresi tutti i provvedimenti atti ad alleviare le mie sofferenze, 
compreso, in particolare, l’uso di farmaci oppiacei anche se essi dovessero anticipate la fine della mia 
vita”. 
675 Trib. Prato, decreto 8 aprile 2009, cit., in www.personaedanno.it, con commento di R. ROSSI, 
Amministrazione di sostegno e testamento biologico: Prato come Modena”. Dello stesso avviso, tra le 
pronunce di maggiore interesse, Trib. Cagliari, decreto 22 ottobre 2009, in Fam. e dir., 2010, p. 161 ss., 
con nota di M.N. BUGETTI, Amministrazione di sostegno in favore di persona attualmente capace di 
autonomia: oltre i confini dell’istituto?.  
676 Tale ricostruzione muoverebbe, secondo parte della dottrina e della giurisprudenza, dal dato letterale 
dell’art. 404 c.c., nel quale si prevede la possibilità di nominare un amministratore di sostegno per il 
soggetto che “si trova” – al presente – “nell’impossibilità, anche parziale o temporanea, di provvedere ai 
propri interessi”, per effetto di una infermità ovvero di una menomazione fisica o psichica. La possibilità 
di prescindere dall’effettiva situazione di infermità del beneficiario varrebbe soltanto per l’atto di 
designazione che, ai sensi dell’art. 408 c.c., è possibile anche in previsione di un futuro stato di 
incapacità. 
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rilevanza a “quelle disposizioni anticipate […] che vanno usualmente sotto il nome di 
testamento biologico”: l’attualità della condizione di incapacità del beneficiario, infatti, 
dovrebbe essere riguardata non in relazione al momento nel quale viene rilasciato il 
provvedimento di nomina, ma, piuttosto, al tempo in cui l’amministratore di sostegno 
assumerà il proprio incarico677. Il rischio, altrimenti, è quello di compromettere, a causa 
di un rilievo formalistico che può essere superato in via interpretativa, la complessiva 
ratio della legge n. 6 del 2004, “vera e propria rivoluzione istituzionale […] tutta 
incentrata sulla tutela della persona e delle sue esigenze esistenziali”.  
Di tutt’altro avviso, invece, due successive pronunce giurisprudenziali – rispettivamente 
rilasciate dal tribunale di Roma e dal tribunale di Firenze678 – che hanno respinto le 
richieste di nomina dell’amministratore di sostegno da parte di soggetti non affetti da 
alcuna patologia. Entrambi i decreti si basano sull’assunto che la mancata attualità della 
condizione di incapacità fisica o psichica del beneficiario sarebbe compatibile soltanto 
con l’atto di designazione del beneficiario, che, secondo il disposto dell’art. 408 c.c., 
può avvenire in previsione “della propria eventuale, futura incapacità”. La nomina 
effettiva dell’amministratore di sostegno, mediante decreto motivato del giudice 
tutelare, presupporrebbe, invece, l’impossibilità attuale del beneficiario di “provvedere 
ai propri interessi”, così come si desume non solo dalla lettera dell’art. 404 c.c., ma 
anche dalla previsione dell’immediata esecutività dell’atto di nomina ex art. 405 c.c. 
Una tale impostazione, peraltro, è stata confermata dalla Corte di Appello di Firenze679 
che, oltretutto, ha paventato il rischio di una “proliferazione” di ricorsi per la nomina di 
“inutili amministratori di sostegno” presso i giudici tutelari, già abbondantemente 
sovraccaricati di funzioni.  
A fare luce finalmente sulla questione della nomina anticipata dell’amministratore di 
sostegno è intervenuta la Corte di Cassazione che, con la sentenza n. 23707 del 2012680, 
                                                 
677 Cfr., sul punto, G. FERRANDO, Amministrazione di sostegno e rifiuto di cure, cit., p. 286. In senso 
fortemente critico, F. GAZZONI, Continua la crociata parametafisica dei giudici-missionari della c.d. 
“morte dignitosa”, in Fam. e dir., 2008, p. 289: “il giudice monocratico crea, poi, ad arte un nuovo 
istituto, che non è l'amministrazione di sostegno, la quale presuppone che il beneficiario si trovi in una 
delle condizioni previste dall'art. 404 c.c. e cioè sia persona inferma o menomata fisicamente o 
psichicamente, onde è escluso che essa possa essere disposta per chi è in perfetta forma fisica e psichica, 
sol perché in un domani potrebbe non esserlo più. Un'amministrazione di sostegno incerta nella sua 
attuazione nell'an e nel quando è pura invenzione”.  
678 Trib. Roma, decreto 1 aprile 2009 e Trib. Firenze, decreto 8 aprile 2009 in www.personaedanno.it.  
679 App. Firenze, decreto 3 luglio 2009, in www.personaedanno.it.  
680 Cass. 20 dicembre 2012, n. 23707, in Nuova giur. civ. comm., 2013, I, p. 421 ss., con nota di A. 
GORGONI, Amministrazione di sostegno e direttive anticipate di trattamento; si vedano, poi, i commenti di 
M. PICCINNI – U. ROMA, Amministrazione di sostegno e disposizione anticipate di trattamento: protezione 
della persona e promozione dell’autonomia, in Riv. trim. dir. proc. civ., 2014, p. 727; M. BETTI, Il 
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ha dichiarato l’inammissibilità della nomina pro futuro dell’amministrazione di 
sostegno: il decreto di nomina deve essere necessariamente “contestuale al manifestarsi 
dell’esigenza di protezione del soggetto”. L’argomentazione della Suprema Corte non si 
incentra, dunque, sul requisito di attualità della condizione di impossibilità di 
provvedere ai propri interessi da parte del beneficiario, bensì sull’attualità ed effettività 
delle esigenze di protezione, con riguardo alle quali il giudice tutelare dovrà tratteggiare 
le linee del provvedimento di nomina dell’amministratore. Allo stesso tempo, la 
seconda parte della pronuncia esula dal thema decidendum e si sofferma sul diverso 
problema del valore da attribuire ad eventuali disposizioni anticipate di trattamento 
contenute nell’atto di designazione dell’amministratore. La Corte ritiene che le 
“disposizioni integrative” rilasciate dal soggetto siano da considerarsi vincolanti nei 
confronti dell’amministratore di sostegno che avrà il “potere di esternarle, senza che si 
ponga la necessità di ricostruire la volontà attraverso atti e/o fatti compiuti in stato di 
necessità”; il giudice potrà scostarsi da tali disposizioni solo in presenza di gravi motivi; 
il personale sanitario sarà tenuto, invece, ad “orientare il proprio intervento al rispetto 
delle indicazioni contenute nell’atto di designazione”. Le affermazioni della Suprema 
Corte – per quanto sia condivisibile l’intento ad esse sotteso di valorizzare la possibilità 
del soggetto di esprimersi in ordine ai trattamenti sanitari ai quali potrebbe essere 
sottoposto – lasciano numerosi margini di incertezza sugli effetti dell’atto di 
designazione, sul ruolo del giudice e dell’amministratore nell’interpretazione della 
volontà del beneficiario, sui doveri dei soggetti coinvolti, incluso il personale sanitario.  
La sentenza in esame, in definitiva, sembra confermare l’idea che l’utilizzo 
dell’amministrazione di sostegno come “veicolo autorevole”681 per dare attuazione alle 
direttive anticipate di trattamento poggia su una forzatura682 dell’istituto stesso, piegato 
ad occuparsi di questioni “ad esso ontologicamente estranee”683. In primo luogo, 
permane nell’interprete la consapevolezza che “il terreno di elezione, e di più generale 
portata” della legge n. 6 del 2004 è pur sempre costituito dalle finalità “di sostegno per 
                                                                                                                                               
consenso agli atti sanitari dell’amministratore di sostegno, le decisioni del Giudice Tutelare, in Fam. e 
dir., 2013, p. 577; M. TESCARO, Amministrazione di sostegno pro futuro e direttive anticipate di 
trattamento, in Riv. dir. civ., 2013, p. 1023 ss.  
681 Così M. PICCINNI – U. ROMA, Amministrazione di sostegno e disposizione anticipate di trattamento: 
protezione della persona e promozione dell’autonomia, cit., p. 728. 
682 Parla esplicitamente di forzatura L. BALESTRA, L’autodeterminazione nel “fine vita”, in Riv. trim. dir. 
e proc. civ., 2011, p. 1026. Usa la stessa espressione G. FERRANDO, Amministrazione di sostegno e rifiuto 
di cure, cit., p. 280, secondo la quale, però, qualche forzatura nel testo può essere giustificata dalla 
“rilevanza dei diritti costituzionali che verrebbero sacrificati accogliendo l’interpretazione più restrittiva”. 
683 Ancora M. PICCINNI – U. ROMA, Amministrazione di sostegno e disposizione anticipate di trattamento: 
protezione della persona e promozione dell’autonomia, cit., p. 728 
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i soggetti deboli”684, incapaci, per motivi diversi, di provvedere alle “funzioni della vita 
quotidiana”685. Inoltre, è opportuno ribadire che la designazione dell’amministratore da 
parte del beneficiario non costituisce mai un automatismo: è pur sempre il giudice 
tutelare che dovrà decidere se dar corso o meno a tale richiesta, sia pure con il limite dei 
“gravi motivi”, così come dalla sensibilità del giudice dipende anche l’eventualità che le 
disposizioni rilasciate dall’interessato al momento della designazione possano essere 
inserite nel decreto di nomina e, quindi, rese vincolanti per l’amministratore686. In altri 
termini, l’amministrazione di sostegno consiste in un ufficio attribuito dall’autorità 
giudiziaria, sottoposto a controllo costante e da svolgersi nei limiti individuati dal 
giudice in via preventiva. Le direttive anticipate e la nomina di un fiduciario, come si è 
visto, costituiscono invece un esercizio dell’autodeterminazione del soggetto in cui il 
controllo dell’autorità giudiziaria, oltre che meramente eventuale – ad esempio in caso 
di conflitto tra i diversi soggetti coinvolti – è sempre successivo. 
 
4.2 Un tentativo fallito del legislatore: il ddl Calabrò  
Il Parlamento italiano – dopo anni in cui, senza risultati, si sono susseguiti numerosi 
progetti di legge in materia di dichiarazioni anticipate – ha accelerato il dibattito sul 
tema soltanto all’indomani della vicenda Englaro687, attraverso i due passaggi 
parlamentari (al Senato nel marzo 2009 e alla Camera nel luglio 2011) del “Disegno di 
legge in materia di alleanza terapeutica, consenso informato e dichiarazioni anticipate di 
trattamento”. La proposta è stata, poi, abbandonata ancor prima della fine della scorsa 
legislatura e, ad oggi, sembra chiaro che la materia del testamento biologico sia stata 
nuovamente relegata ai margini dell’agenda politica italiana. Ad ogni modo, il ddl 
Calabrò rimane il tentativo che più si è avvicinato alla effettiva realizzazione di una 
legge sulle dichiarazioni anticipate di trattamento e merita di essere analizzato nei suoi 
aspetti più controversi. Sin da una prima lettura, infatti, il testo appare sovvertire il 
quadro di riferimento che emerge dalle fonti sovranazionali e dai principi costituzionali 
                                                 
684 Cfr. P. CENDON, R. ROSSI, Individuato un neo-segmento operativo che l’istituto può sostenere a pieno 
titolo, cit., p. 43. 
685 Così il già citato art. 1 della l. 6 del 2004.  
686 Sul punto, G. BONILINI, “Testamento per la vita” e amministrazione di sostegno, cit., p. 199.  
687 Osserva S. AGOSTA, Note di metodo al disegno di legge sulle direttive anticipate di trattamento, in 
www.associazionedeicostituzionalisti.it, che all’indomani del caso Englaro si è assistito ad un inedito 
“parossismo legislativo”, frutto della volontà della maggioranza parlamentare di porre un freno 
immediato, “per convenienze politiche del tutto estranee al problema”, alla delicata opera di 
interpretazione e di bilanciamento svolta dalla magistratura rispetto agli interessi, di rango costituzionale, 
connessi alle direttive anticipate di trattamento.  
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in tema di diritto alla salute, uguaglianza, libertà personale, nonché svilire la 
competenza professionale del medico. 
Non è opportuno, in questa sede, addentrarsi nella minuziosa disamina delle 
disposizioni contenute nel ddl Calabrò. Ciò che preme sottolineare, piuttosto, è 
l’impianto complessivo di un tentativo di regolamentazione assai discutibile che, oltre a 
svilire i diritti del paziente nel rapporto con il medico688, presenta, rispetto alla 
disciplina delle direttive anticipate, un vero e proprio svuotamento di significato 
dell’istituto689. Nello specifico, si intende fare riferimento, senza entrare più a fondo nel 
merito del disegno di legge, a tre fondamentali nodi problematici che danno il senso di 
quanto appena affermato: la non vincolatività delle direttive anticipate (peraltro 
connessa ad un eccessivo e macchinoso formalismo burocratico690); lo svilimento del 
ruolo attribuito al fiduciario e, infine, la previsione di ristretti limiti di contenuto delle 
direttive anticipate. 
Per quanto attiene al primo profilo, la mera orientatività delle volontà del paziente è 
evidente all’art. 3 del ddl, interamente dedicato alle dichiarazioni anticipate, nel quale si 
sancisce che “il dichiarante esprime il proprio orientamento in merito ai trattamenti 
sanitari in previsione di un’eventuale futura perdita della propria capacità di intendere 
                                                 
688 Si pensi, innanzitutto, al fatto che nel testo del disegno di legge non si menziona mai il diritto 
all’autodeterminazione, principio cardine, secondo la dottrina e la giurisprudenza maggioritarie, in 
materia di trattamenti sanitari. Inoltre, come si evince all’art. 2 del ddl, i contorni dell’istituto del 
consenso sembrano essere quantomeno equivoci: al comma 3, ad esempio, si attribuisce un eccessivo 
formalismo all’alleanza terapeutica tra medico e paziente, che sembra incentrata prevalentemente sulla 
necessità di un documento scritto di consenso che il paziente deve firmare. Peraltro, la versione originaria 
del ddl era ancora più restrittiva in materia e arrivava a negare la possibilità per il paziente di rifiutare i 
trattamenti proporzionati o dai quali si può attendere un qualche beneficio clinico: si vede, a tale 
proposito, il commento di C. CASONATO, Lo schema del testo unificato “Calabrò” su consenso e 
dichiarazioni anticipate, in www.personaedanno.it.  
689 Significativo, in questo senso, il commento di S. RODOTÀ, George Orwell a Palazzo Madama, in La 
Repubblica, 27 marzo 2009. Secondo l’A., alla stregua della neo-lingua, preconizzata da George Orwell 
nella sua opera più celebre, che consiste in “parole manipolate per soddisfare le necessità ideologiche del 
regime”, anche il Senato sembra aver “battezzato come dichiarazioni anticipate di trattamento il loro 
esatto contrario”.  
690 La prescrizione di tutta una serie di adempimenti formali per la stesura e la conservazione dei 
documenti di dichiarazione anticipata di trattamento è stata irrigidita ulteriormente da uno degli 
emendamenti approvati in sede di esame della Commissione Affari Sociali della Camera. Il testo 
licenziato dal Senato, infatti, si limita a prevedere che le dichiarazioni debbano essere manoscritte o 
dattiloscritte con l’apposizione della firma autografa dell’interessato, oltre a essere sottoposte a termine di 
validità (5 anni): non si inserisce, tra l’altro, una modalità alternativa per quanti non siano in grado, a 
causa magari di una patologia invalidante, di sottoscrivere le proprie dichiarazioni anticipate. 
Nell’emendamento al comma 2 dell’art. 4 si è aggiunto che “eventuali dichiarazioni di intenti o 
orientamenti espressi dal soggetto al di fuori delle forme e dei modi previsti dalla presente legge non 
hanno valore e non possono essere utilizzati ai fini della ricostruzione della volontà del soggetto”. In 
questo modo, si intende impedire la possibilità di far valere, come avvenuto per Eluana Englaro, 
l’eventuale volontà presunta dell’interessato.  
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e volere”691. Da parte sua, il medico è tenuto, genericamente, a prendere in 
considerazione le scelte del paziente e, consultato il fiduciario, a dar conto nella cartella 
clinica delle motivazioni per le quali ritiene di seguirle o meno692. Nessuna distinzione, 
quindi, in ordine all’attualità della manifestazione volitiva del disponente che, come si è 
detto nel corso della trattazione, rappresenta il vero discrimine rispetto all’effettivo 
grado di vincolatività da attribuire alle direttive anticipate di trattamento, se realmente 
improntate alla tutela delle prerogative dell’interessato: nel disegno di legge, le 
dichiarazioni anticipate sono tutte ugualmente suscettibili di essere disapplicate dal 
personale sanitario, senza che neppure il fiduciario – la cui nomina, peraltro, è 
meramente eventuale – possa dare un contributo di rilievo alla decisione finale. Inoltre, 
le controversie tra il soggetto indicato dall’interessato e il medico curante sono risolte 
dal parere vincolante di un collegio di medici, investiti della questione dalla struttura 
sanitaria di ricovero o dall’azienda sanitaria locale di competenza, nel rispetto “del 
principio di inviolabilità e di indisponibilità della vita umana”693. 
Per quanto riguarda, poi, il possibile contenuto delle dichiarazioni anticipate di 
trattamento, la dottrina maggioritaria ha sottolineato come tale elemento rappresenti il 
più inquietante “nervo scoperto”694 dell’intero impianto tracciato dal disegno di legge. 
Infatti, la previsione dell’art. 3, secondo la quale le dichiarazioni anticipate riguardano, 
in un’accezione piuttosto ampia e generica, gli intendimenti del paziente “in merito ai 
trattamenti sanitari”, viene subito dopo smentita, laddove si afferma che la rinuncia del 
soggetto alle cure può essere esplicitata solo se riferita a interventi “di carattere 
sproporzionato o sperimentale”. Una tale accezione, dai tratti fin troppo vaghi, ricalca 
la definizione di accanimento terapeutico generalmente utilizzata dagli interpreti, di per 
sé contrario ai principi fondamentali dell’ordinamento e già vietato dallo stesso codice 
di deontologia medica. Inoltre, sempre all’art. 3 del ddl, è previsto che non possano 
                                                 
691 Art. 3 comma 1.  
692 All’art. 4 comma 6, peraltro, si compie un vistoso passo indietro, sempre in tema di non vincolatività 
delle direttive anticipate, rispetto alle previsioni dello stesso codice di deontologia medica. Secondo il 
disegno di legge, infatti, nei casi di urgenza o quando il soggetto versa in pericolo di vita immediato, la 
dichiarazione anticipata di trattamento non si applica. In realtà, è proprio in tali situazioni che potrebbe 
essere ancora più utile dare applicazione alle volontà espresse dal soggetto: si pensi, in via 
esemplificativa, ai Testimoni di Geova che intendono esprimere anticipatamente la scelta di non 
sottoporsi a trasfusioni di sangue. 
693 Tale aggiunta è stata apportata con un emendamento approvato in Commissione Affari Sociali della 
Camera. Inoltre, il testo originario del disegno approvato in Senato prevedeva che il parere del collegio 
dei medici non fosse vincolante per il medico che ha in cura il paziente incapace.  
694 In questo senso, S. AGOSTA, Se l’accanimento legislativo è peggio di quello terapeutico: sparse 
notazioni al disegno di legge in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e di dichiarazioni 
anticipate di trattamento, in www.forumcostituzionale.it.  
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inserirsi nelle dichiarazioni anticipate “indicazioni che integrino le fattispecie di cui agli 
art. 575, 579 e 580 del codice penale”. Ancora una volta, il disegno di legge opera una 
(voluta?) confusione tra piani diversi e finisce per “pasticciare”695 tra i concetti di 
eutanasia – senza che sia rimarcata “alcuna distinzione tra «lasciar morire» e 
«provocare la morte»”696 – accanimento terapeutico e rifiuto di cure che, invece, 
avevano trovato una demarcazione sufficientemente netta negli orientamenti 
giurisprudenziali più volte richiamati all’interno della trattazione. In particolare, il 
rifiuto anticipato delle cure che non possono definirsi sproporzionate o sperimentali – 
tra le quali potrebbero rientrare i trattamenti indispensabili per vicariare le funzioni 
vitali irrimediabilmente compromesse – sembrerebbe precluso a quanti vogliano 
esprimere la propria volontà contraria al mero prolungamento dell’esistenza, senza reali 
speranze di guarigione o, per altro verso, a coloro che intendano determinarsi di fronte a 
terapie in contrasto con il loro assetto di valori. Invero, il richiamo costante 
all’indisponibilità della vita, rafforzato dalla minaccia del ricorso alle norme penali in 
materia di omicidio del consenziente e aiuto al suicidio, rende assai difficile e incerta 
per il medico finanche la scelta di rispettare le richieste attuali del paziente capace, 
qualora vi sia l’eventualità che l’astensione o l’interruzione di un determinato 
trattamento terapeutico possano decretarne la morte. Ancora, il comma 4 dell’art. 3 del 
ddl Calabrò, dopo un pretestuoso rinvio alla Convenzione di New York sui diritti delle 
persone disabili697, sancisce che “l’alimentazione e l’idratazione, nelle diverse forme in 
cui la scienza e la tecnica possono fornirle al paziente, sono forme di sostegno vitale e 
fisiologicamente finalizzate ad alleviare le sofferenze fino alla fine della vita” e, 
pertanto, “esse non possono formare oggetto di dichiarazione anticipata di 
trattamento”. In realtà, non sembrano esservi dubbi nella categoria medica sulla 
possibilità che la nutrizione e l’idratazione artificiali – se somministrate a soggetti che 
non sono più in grado di assimilarne le sostanze – si trasformino da sostegno vitale 
proporzionato ad una forma di vero e proprio accanimento: si smentisce nei fatti, 
dunque, l’affermazione azzardata del ddl – poi eliminata da un successivo emendamento 
                                                 
695 L’espressione è di P. ZATTI, Le «disposizioni del paziente»: ci vorrebbe un legislatore, cit., p. 314. 
696 Così L. D’AVACK, Il disegno di legge sul consenso informato all’atto medico e sulle direttive 
anticipate di trattamento, approvato al Senato, riduce l’autodeterminazione del paziente e presenta dubbi 
di costituzionalità, cit., p. 1285.  
697 Ricorda A. CORDANO, Il disegno di legge sul testamento biologico: l’autodeterminazione mancata e 
alcune antinomie sistematiche, cit., p. 417, che la Convenzione firmata a New York nel dicembre del 
2006 e recentemente ratificata dall’Italia, “non fa alcun riferimento ai trattamenti sanitari, ma ha lo scopo 
di promuovere, proteggere e assicurare alle persone con disabilità il godimento di diritti civili e politici, 
quali la salute, l’istruzione, il lavoro”. 
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della Commissione Affari Sociali698 – che vede in tali forme di sostegno vitale una 
modalità per “alleviare le sofferenze fino alla fine della vita”. Per quanto riguarda, poi, 
la mancata qualificazione dell’idratazione e alimentazione artificiali quali trattamenti 
sanitari – con il conseguente divieto di includere tali pratiche nelle dichiarazioni 
anticipate – essa sembra basarsi su un “raggiro linguistico”699 che, in primo luogo, è 
smentito dalle opinioni maggioritarie e autorevoli di numerosi documenti scientifici, 
anche di rilevanza internazionale. Inoltre, da un punto di vista giuridico, le terapie di 
nutrizione e idratazione artificiale – al di là del dato terminologico – costituiscono pur 
sempre interventi invasivi della sfera fisica dell’individuo che “come tali, sono da 
considerarsi misure di restrizione della libertà e lesivi del diritto all'integrità fisica ex 
art. 13 Cost. nel caso in cui vengono intrapresi o fatti proseguire contro la volontà 
dell'interessato”700.  
Appare evidente che l’eccessiva tempestività con la quale ha visto la luce il ddl Calabrò, 
unita alla sua altrettanto veloce scomparsa, ha risentito non poco del contesto 
emozionale generato dalla dolorosa vicenda di Eluana Englaro: basti pensare che, nel 
testo licenziato dal Senato, le dichiarazioni anticipate di trattamento sembravano 
assumere rilievo limitatamente ai soli pazienti in stato vegetativo701, come se il 
legislatore, invece di rivolgersi a tutti i consociati, intendesse realizzare “una legge-
fotografia scattata sul caso Englaro”702, al fine di evitare che, in futuro, potessero 
nuovamente proporsi delle pretese analoghe. Del resto, come ricorda un Autore, “i casi 
                                                 
698 L’emendamento prevede ancora l’impossibilità di rifiutare le NIA, ma, quantomeno, aggiunge al testo 
originario che tali terapie “devono essere mantenute fino al termine della vita, ad eccezione del caso in 
cui le medesime risultino non più efficaci nel fornire al paziente i fattori nutrizionali necessari alle 
funzioni fisiologiche essenziali del corpo”.  
699 S. AGOSTA, Se l’accanimento legislativo è peggio di quello terapeutico: sparse notazioni al disegno di 
legge in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e di dichiarazioni anticipate di 
trattamento, cit.  
700 Così L. D’AVACK, Il disegno di legge sul consenso informato all’atto medico e sulle direttive 
anticipate di trattamento, approvato al Senato, riduce l’autodeterminazione del paziente e presenta dubbi 
di costituzionalità, cit., p. 1287.  
701 Il testo originario del ddl votato in Senato, all’art. 3 comma 6, prevedeva che “la dichiarazione 
anticipata di trattamento assume rilievo nel momento in cui è accertato che il soggetto in stato vegetativo 
non è più in grado di comprendere le informazioni circa il trattamento sanitario”. Con un emendamento 
successivo, la Commissione Affari Sociali della Camera ha sostituito così la disposizione: “la 
dichiarazione anticipata di trattamento assume rilievo nel momento in cui è accertato che il soggetto si 
trovi nell'incapacità permanente di comprendere le informazioni circa il trattamento sanitario e le sue 
conseguenze e, per questo motivo, di assumere le decisioni che lo riguardano”. Viene meno, dunque, il 
riferimento esclusivo ai pazienti in stato vegetativo che, peraltro, si poneva in contraddizione con il 
comma 1 dell’art. 3, nel quale si parla, più genericamente, di soggetti che compilano le proprie direttive 
anticipate in previsione “di un’eventuale futura perdita della propria capacità di intendere e volere”.  
702 Così, efficacemente, S. AGOSTA, Note di metodo al disegno di legge sulle direttive anticipate di 
trattamento, cit. 
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difficili producono leggi cattive”703 ogni volta che il legislatore cerca di 
strumentalizzare, in qualsiasi forma, episodi particolarmente destabilizzanti per la 
coscienza collettiva, invece di dare avvio, proprio a partire dai principi emersi nel caso 
di specie, ad una riflessione il più possibile pacata e ponderata, in grado di garantire la 
coesistenza pacifica delle diverse istanze che emergono nell’ordinamento, soprattutto di 
fronte ai c.d. temi eticamente sensibili.  
 
4.3 Per un “diritto gentile” alla fine della vita 
Il disegno di legge Manconi, depositato in Senato nel marzo 2013, recepisce 
integralmente la “Proposta di idee in forma normativa” elaborata dal gruppo di studio 
“Undirittogentile”704. Il testo si segnala non solo per l’equilibrio e la completezza delle 
soluzioni indicate sia in materia di consenso informato che di decisioni anticipate di 
trattamento, ma soprattutto per il tentativo di modificare lo stesso linguaggio giuridico, 
troppo spesso lontano dalla realtà concreta degli scenari di fine vita e rigidamente 
arroccato nella difesa di “categorie costruite sul modello del contratto”705.  
Senza entrare nel dettaglio della disciplina dei diversi istituti introdotti nel progetto, è 
interessante dar conto di alcuni punti fondamentali che, peraltro, sono in linea con 
quanto si è cercato di evidenziare nel corso della trattazione. In primo luogo, la proposta 
intende dare un’interpretazione rinnovata di due pilastri concettuali della relazione di 
cura: il consenso e la volontà escono dall’astrazione e, sia pure senza contravvenire alla 
necessità di assicurare certezze anche e soprattutto all’operato dei medici706, superano la 
rigidità tipica della categoria negoziale. È significativo come, accanto alla dizione 
                                                 
703 S. RODOTÀ, La nuova legge truffa, in La Repubblica, 15 febbraio 2009. 
704 Il gruppo di studio “Undirittogentile”, coordinato dal Prof. Zatti e composto da giuristi e da medici, si 
è riunito a Trento il 25 e il 26 ottobre 2012, presso la Facoltà di Giurisprudenza, “con il proposito di 
approdare a una proposta di soluzioni normative riguardo alle decisioni di fine vita e più ampiamente alle 
questioni critiche del rapporto terapeutico”. Cfr. P. ZATTI, Per un diritto gentile in medicina. Una 
proposta di idee in forma normativa, cit. Il testo della prima “Prova di testo normativo sulla relazione di 
cura, il consenso alle cure, il rifiuto di cure, le disposizioni anticipate”, elaborato dal Prof. Zatti, i 
contributi alla discussione e il testo finale della “Proposta di idee in forma normativa”, poi recepita dal 
progetto Manconi, sono rinvenibili nel sito https://undirittogentile.wordpress.com/.  
705 Così si esprime la presentazione al Disegno di Legge Manconi.  
706 Il progetto tiene in larga considerazione le esigenze, i diritti e i doveri del personale sanitario. 
Innanzitutto, precisa all’art. 22 che la condotta del medico che agisce in ottemperanza al rifiuto di terapie 
salvavita da parte del paziente è da considerarsi scriminata ex art. 51 c.p. Il testo inserisce, poi, una 
clausola di “obiezione di coscienza”. Così sì legge all’art. 12: “il medico che in base alle proprie 
convinzioni ritenga di non poter dare esecuzione ad una richiesta di interruzione di cure, esprime al 
paziente o a chi lo rappresenta ed al responsabile del servizio sanitario la sua motivata decisione di 
sottrarsi a quanto richiesto”. Inoltre, il progetto Manconi disciplina compiutamente il problema 
dell’urgenza medica e i casi in cui il professionista sanitario è legittimato ad intervenire per quanto di sua 
competenza, senza previo consenso del paziente.  
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consenso informato, il testo utilizzi il concetto di consensualità, da intendersi come una 
modalità del curare che passa attraverso il dialogo e la condivisione tra il personale 
sanitario e il paziente, potenzialmente affiancato dal fiduciario o dai familiari coinvolti 
nella decisione terapeutica. Come si legge nella relazione che apre il disegno di legge, il 
consenso va incastonato “in una struttura di diritti e doveri molteplici e reciproci, 
diretti a promuovere e garantire una relazione buona ed efficace tra medico e paziente; 
in questa struttura i principi essenziali sono la persona del malato in tutte le sue 
espressioni e prerogative – dai fondamenti ultimi dell’habeas corpus e della dignità, ai 
diritti fondamentali di integrità, identità morale, personalità, autodeterminazione – e la 
persona del medico nel suo ruolo professionale con i caratteri di responsabilità, 
competenza, integrità professionale”. Allo stesso tempo, il “modello” della volontà – le 
cui variegate modalità di espressione trovano una compiuta disciplina nel testo707 – non 
va inteso in senso assolutizzante. Il ricorso agli strumenti della pianificazione delle cure 
e delle disposizioni anticipate di trattamento, infatti, non esaurisce la ricerca tesa a 
raggiungere una scelta finale che sia il più possibile conforme alla personalità e 
all’identità del paziente incapace. Se anche questi non ha espresso alcuna volontà prima 
di perdere la capacità decisionale, il disegno di legge Manconi riconosce la validità di 
manifestazioni di “soggettività”, vale a dire delle “convinzioni, preferenze, inclinazioni 
e credenze”708 che – attraverso i necessari passaggi di interpretazione e ricostruzione – 
saranno alla base delle decisioni sui trattamenti sanitari.  
Per favorire un immediato confronto con il disegno di legge Calabrò, esaminato nel 
paragrafo precedente, si intende dar conto delle soluzioni approntare dal progetto in 
esame rispetto ai tre nodi problematici di cui si è detto: l’efficacia degli istituti di 
manifestazione anticipata della volontà; i contenuti delle direttive anticipate; il ruolo del 
fiduciario.  
                                                 
707 Il Disegno di legge prevede, all’art. 23 comma 1, le disposizioni anticipate posso essere espresse: “a) 
con atto pubblico o scrittura privata autenticata; b) con scrittura privata consegnata al medico 
responsabile della cura dal disponente, dal fiduciario o da chi legalmente rappresenta o sostiene il 
disponente, o dagli stessi depositata presso le strutture legittimate a riceverla [..]; c) con scrittura olografa; 
d) con dichiarazioni orali o manifestazioni di volontà realizzate attraverso altre procedure adeguate ai 
mezzi espressivi del disponente, purché raccolte dal medico responsabile della cura o documentate 
attraverso registrazione video da cui risulti la data delle disposizioni”. 
708 È opportuno riportare il testo dell’art. 21, comma 3, del Disegno di Legge: “il medico responsabile e 
chiunque assista la persona incapace o non in grado di autodeterminarsi devono, anche in assenza di 
disposizioni anticipate, assicurare alla persona il pieno rispetto di quanto caratterizza la sua identità e a tal 
fine devono tenere in considerazione, come fondamento delle decisioni terapeutiche, ogni dichiarazione, 
manifestazione o condotta di cui si abbia certa conoscenza, che indichi in modo inequivoco le convinzioni 
e preferenze della persona stessa con riguardo al trattamento medico nella fase finale della sua esistenza”. 
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Quanto al primo profilo, la proposta di “Undirittogentile” stabilisce che il medico è 
tenuto, significativamente, “al pieno rispetto delle disposizioni anticipate”709. In questo 
senso, la formula si allontana sia dal valore meramente orientativo delle dichiarazioni 
del paziente, sia dall’idea di un obbligo di “stretta e rigida esecuzione”710 da parte del 
medico: il personale sanitario dovrà utilizzare le disposizioni a fondamento della 
decisione finale, una volta che le stesse sono state interpretate e attualizzate in rapporto 
alla situazione concreta nella quale devono applicarsi. Qui si apprezza il “ruolo di 
garante”711 attribuito al fiduciario: l’imprescindibilità della figura di un terzo che, nel 
rapporto con il medico, si fa interprete della volontà e della personalità del paziente è 
dimostrata dalla necessità di nominare di un amministratore di sostegno nei casi in cui il 
soggetto non abbia indicato un proprio fiduciario712. Il fiduciario ha diversi compiti 
essenziali che riguardano lo svolgimento dell’intera relazione di cura, dal momento che 
può intervenire non solo nel processo di concretizzazione delle direttive anticipate, ma, 
se richiesto dal paziente, esplicherà le sue funzioni di assistenza e accompagnamento 
anche nella fase del consenso o rifiuto attuale delle terapie e in sede di pianificazione 
anticipata delle cure. Come è evidente, la proposta non si limita a disciplinare le 
disposizioni anticipate, ma prevede anche il diverso istituto denominato 
“programmazione anticipata e condivisa di cure”713, già incontrato nel corso della 
trattazione, attraverso il quale il paziente, già affetto da una patologia, decide come 
affrontare il percorso terapeutico. 
Riguardo al problema dei contenuti, le disposizioni disciplinate nel progetto Manconi 
comprendono il riferimento a tutti i trattamenti sanitari, comprese le pratiche di 
nutrizione e idratazione artificiale, con la possibilità di manifestare preferenze anche 
rispetto alla cura e all’accudimento durante la malattia. La persona disponente può 
scegliere se indicare in modo specifico le terapie alle quali acconsente o che rifiuta in 
via anticipata, ma può fare riferimento anche a “generali criteri con riguardo alla 
applicazione di modalità di intervento che implichino rischi o condizioni vitali da lei 
ritenuti non accettabili”, oltre ad esprimere “le proprie convinzioni, credenze, 
inclinazioni circa la relazione con la malattia e la fine della vita, secondo la propria 
                                                 
709 Art. 21, comma 1.  
710 Cfr. P. ZATTI, Per un diritto gentile in medicina. Una proposta di idee in forma normativa, cit., p. 6. 
711 Ibidem. 
712 Art. 20.  
713 Agli artt. 16 e ss.  
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concezione di sé e dell’esistenza, purché ad esse si adeguino il trattamento e 
l’assistenza”714.  
In conclusione, sembra potersi affermare, da questa breve disamina delle disposizioni 
contenute nella proposta Manconi, che i principi generali che reggono la relazione di 
cura – la dignità, l’autodeterminazione, la salute, l’identità – sono suscettibili di essere 
trasformati in una “disciplina elastica, leggera, sobria, aperta”715, a dimostrazione che 
il diritto può essere “gentile” se si fa “strumento di coesistenza tra valori e modelli 
diversi, e non di imposizione di un modello, con delegittimazione di tutti gli altri”716. 
 
5. Questioni aperte 
Al termine del percorso sin qui delineato, sono ben pochi gli interrogativi che sembrano 
aver trovato una risposta definitiva. Ciò non deve sorprendere se si considera che, in 
un’indagine che ha per oggetto il diritto alla fine della vita, l’interprete è chiamato ad 
affrontare, con strumenti concettuali spesso inadeguati, la costante incertezza della 
condizione umana, resa ancora più complessa dall’incedere della malattia, dalla 
debolezza, dall’impossibilità di comunicare.  
Si è visto come le tradizionali categorie giuridiche sono suscettibili di essere modellate 
dalla realtà concreta della relazione di cura: da un lato, capacità e consenso rischiano di 
rimanere pericolose formule vuote se si pretende di dare loro un significato che 
prescinda dalle condizioni nelle quali si trovano ad operare. Dall’altro, il richiamo 
acritico alla volontà del soggetto, secondo canoni tipicamente negoziali, risulta 
fuorviante in un contesto in cui fragilità decisionale e incapacità di esprimersi spesso si 
alternano o si cedono il passo nel doloroso cammino del paziente verso le fasi finali 
dell’esistenza.  
Gli stessi “strumenti nuovi”, ai quali si è fatto più volte riferimento nel corso della 
trattazione, non sfuggono a valutazioni critiche che, in parte, derivano dall’esperienza 
applicativa di altri ordinamenti giuridici. Si pensi, in prima battuta, al ruolo delle 
direttive anticipate negli Stati Uniti che, ad oggi, è messo in crisi dalla crescente 
consapevolezza della loro eccessiva genericità e astrattezza, unite ad un ineliminabile 
dato di fatto: “most individuals do not complete advance directives”717. Sebbene il 
                                                 
714 Art. 19, commi 1 e 3.  
715 S. RODOTÀ, Tecnologie e diritti, cit., p. 149. 
716 Ibidem 
717 Così T.M. POPE, Legal fundamentals of surrogate decision making, cit., p. 1078. Sul punto cfr., poi, A. 
FAGERLIN – C.E. SCHNEIDER, Enough: The Failure of the Living Will, in Hastings Center Report 34, no. 2 
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Patient Self Determination Act, già citato in precedenza, preveda a livello federale che 
le strutture ospedaliere abbiano l’obbligo di informare ogni paziente sulla possibilità di 
compilare un living will, numerosi studi empirici dimostrano che il tentativo di 
implementare il ricorso ai documenti di direttive anticipate non ha portato ai risultati 
sperati718. Di fatto, le decisioni mediche sui pazienti incapaci sono quasi sempre affidate 
ai rappresentanti, nominati dagli interessati o, più spesso, scelti con il meccanismo delle 
liste stabilite a livello statale. Senza dubbio, si deve tener conto delle numerose 
differenze che separano la cornice europea e quella statunitense rispetto ai temi del 
biodiritto, ma l’esiguo numero di direttive anticipate disponibili è una realtà anche in 
molti paesi europei all’interno dei quali l’istituto ha trovato una compiuta disciplina 
legislativa719. Una possibile soluzione al problema, quantomeno per quanto riguarda i 
soggetti già affetti da una patologia, può essere rappresentata dal ricorso alla 
programmazione anticipata delle cure – ipotesi che rientra nella valorizzazione del 
processo di comunicazione e di decisione che dovrebbe accompagnare ogni scelta 
medica, attuale o anticipata – come regola generale del rapporto tra medico e paziente. 
Iniziare a costruire un percorso terapeutico in un momento in cui il paziente è 
consapevole delle conseguenze e dei possibili scenari da affrontare nel futuro prossimo 
toglierebbe alle direttive anticipate quell’aura di indeterminatezza che, pur senza 
dimenticare il valore di strumenti che testimoniano l’identità del soggetto, ne rende 
spesso difficoltosa l’applicazione concreta. Sempre negli Stati Uniti, si sta diffondendo 
l’utilizzo di più accurate forme di manifestazione anticipata delle preferenze rispetto 
alle terapie alle quali il soggetto intende o meno essere sottoposto, quali i POLST 
(Physician Orders for Life-Sustaining Treatment)720, che vedono una maggiore 
                                                                                                                                               
(2004): 30-42 e C.P. SABATINO, Advance directives and advance care planning: legal and policy issues, 
cit.; H.S. PERKINS, Controlling Death: The False Promise of Advance Directives, in Annals of Internal 
Medicine 147, no. 1, 2007: 51-57. 
718 Cfr. A. FAGERLIN – C.E. SCHNEIDER, Enough: The Failure of the Living Will, cit., e la bibliografia ivi 
reperibile. La percentuale di individui che compilano una direttiva anticipate di trattamento è più alta tra 
gli anziani, specie se residenti in “retirement homes”. Sul punto si VEDA M.J. SILVEIRA et al., Advance 
directives and outcomes of surrogate decision making before death, in N Engl J Med, 2010; 
362(13):1211.  
719 Si pensi a due studi che riguardano la Germania e la Francia, due paesi europei che hanno disciplinato 
le direttive anticipate di trattamento rispettivamente nel 2009 e nel 2002: cfr. P. SIMON-LORD et al., 
Advance directives in Spain. Perspectives from a medical bioethicist approach, in Bioethics, 2008; 
22(6):346-54; N. EVANS et. al. (project PRISMA), A critical review of advance directives in Germany: 
attitudes, use and healthcare professionals’ compliance, in Patient Educ Couns., 2012 Jun; 87(3):277-8. 
720 Cfr., ex multis, D.E. MEIER – L. BERESFORD, POLST Offers Next Stage in Honoring Patient 
Preferences, in Journal of Palliative Medicine, Volume 12, Number 4, 2009, 291-295; P.A. BOMBA, M. 
KEMP, J.S. BLACK, POLST: An improvement over traditional advance directives, in Cleve Clin J 
Med, 2012 Jul;79(7):457-64; M.K. MITCHELL, POLST complement advance directives to better honor 
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partecipazione del medico al processo di formazione delle scelte: siffatti documenti, 
infatti, sono compilati dall’interessato sotto la guida del medico di fiducia che informa, 
ascolta e, alla fine, sottoscrive le direttive.  
Un altro elemento emerge, poi, in tema di scelte di fine vita. Sia che esistano delle 
forme “codificate” di manifestazione anticipata della volontà, sia che il ruolo di 
garantire i diritti fondamentali dell’incapace in ambito sanitario venga affidato alla 
magistratura721, l’intervento di un soggetto terzo – chiamato a farsi interprete, testimone 
o, talvolta, sostituto del paziente che non è più in grado di comunicare – è pressoché 
ineliminabile e, anzi, è una pratica conforme ai principi costituzionali e sovranazionali 
prima esaminati. Si è visto che, in più di un’occasione, il rappresentante legale ha 
assunto il compito primario di restituire all’esterno i tratti principali che davano 
sostanza all’identità personale dell’incapace, in modo che le decisioni mediche 
potessero avvalersi anche del “contributo” dell’interessato. Ci si può aspettare in futuro 
che altri casi posti all’attenzione dei giudici richiedano la stessa opera di interpretazione 
e valorizzazione dell’identità del paziente, soprattutto se si considera che 
l’amministratore di sostegno trova sempre più spazio, negli scenari di fine vita, come 
interlocutore privilegiato del personale sanitario, in un’ottica di protezione che si 
declina nel senso della massima valorizzazione possibile delle prerogative 
dell’incapace. Rimane comunque aperto il problema di tradurre la “forza e chiarezza dei 
principi” in strumenti e prassi “in cui quei principi si dovrebbero inverare nel 
quotidiano”722. Non si tratta di una questione che può essere risolta in astratto, 
attraverso la previsione, una volta per tutte, di norme alle quali conformare le decisioni 
di fine vita. Come ciascun individuo è unico e irripetibile, così unico e irripetibile è il 
processo del morire, con sfumature e variazioni che non possono che trovare un volto 
definito nel singolo caso concreto. In questo contesto, il diritto ha bisogno di 
“contaminarsi” con altre scienze e altri saperi e deve accettare che le incrollabili 
                                                                                                                                               
rpatients' preferences for end-of-life care, in ONS Connect, 2011 Jan;26(1):19; S.E. HICKMAN et al., The 
POLST (Physician Orders for LifeSustaining Treatment) Paradigm to Improve End-of-Life Care, cit.   
721 Sul ruolo dei giudici alle prese con la materia biogiuridica, anche rispetto ad ambiti diversi dal fine 
vita, cfr. R. CONTI, I giudici e il biodiritto, Aracne Editrice, Roma, 2014. Sul punto anche A. 
SANTOSUOSSO, Giudici senza le leggi: rimedio o nuova prospettiva?, in Le questioni bioetiche davanti 
alle Corti: le regole sono poste dai giudici?, a cura di A. SANTOSUOSSO, G. GENNARI, Notizie di Politeia, 
n. 65, 2002 (fascicolo monografico), p. 22. Osserva significativamente l’A, in materia di decisioni sulle 
c.d. questioni bioetiche: “davvero si crede che qualche Parlamento possa legiferare […] con standard 
migliori e più accettabili di quelli adottati dalla Corti? […] Va riconosciuto che, in certi campi, modalità 
diverse di produzione di standard giuridici funzionano di fatto meglio e mostrano una notevole capacità 
di risposta a bisogni di regolazione altrimenti inevasi”. 
722 Così P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit., p. 24. 
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evidenze lascino il posto a regole sì certe, ma da riempire di contenuto a seconda delle 
circostanze del caso concreto. Se dare corso alla ricostruzione dell’identità del paziente, 
attraverso la raccolta di dichiarazioni precedentemente espresse o di comportamenti e 
segni riconoscibili della personalità dell’interessato, costituisce una “buona prassi”723 
da rispettare, la regola deve, però, essere inserita in un “processo a più voci”724 che vede 
il coinvolgimento del personale sanitario e dei soggetti vicini al malato, in modo da 
individuare tutti gli elementi indispensabili alla decisione finale.  
La costruzione di un “diritto alla fine della vita” è un compito faticoso che deve 
impegnare congiuntamente gli interpreti e i giudici – e forse, in futuro, il legislatore – 
nella messa a punto di strumenti giuridici elastici e sostenibili nella pratica medica, 
rispettosi, da un lato, dei principi che dall’esterno governano la relazione terapeutica, 
dall’altro, dell’esperienza vissuta dai pazienti giunti al termine dell’esistenza, dal 
medico che se ne prende cura, dai familiari e dalle persone vicine che accompagnano 
entrambi lungo il percorso.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                 
723 Parla di “buona prassi” alla fine della vita P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in 
materia di relazione di cura, cit., p. 24. Osserva l’A.: “compito del giurista è quello di suggerire gli 
accorgimenti e i modi per cui [un determinato] strumento sia valido ed efficace nello specchio del diritto”.  
724 L’espressione è utilizzata, nel diverso contesto della necessaria comunicazione tra medico e paziente 
nella pratica del consenso informato, da V. CALDERAI, Consenso informato, cit., p. 245.  
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APPENDICE  
Gli strumenti della (neuro)scienza: scoperte attuali e 
scenari futuri  
 
1. Neuroscienze e diritto: un rapporto in divenire 
Il progressivo avanzare delle neuroscienze nell’universo giuridico potrebbe 
verosimilmente rendere ancora più complesso l’intreccio tra diritto e nuove tecnologie 
al quale si è fatto più volte riferimento nel corso della trattazione. Secondo alcuni 
studiosi, assai propensi ad accogliere il contributo delle novità neuroscientifiche, “le 
moderne neuroscienze cognitive rappresentano l’espressione di una visione 
complessiva della natura umana che, in quanto tale, è destinata ad investire fin dalle 
fondamenta l’architettura concettuale del sapere giuridico, costringendolo [..] ad un 
profondo ripensamento”725. Senza dubbio, sono ancora pochi gli spazi di certezza sugli 
effettivi risultati e i possibili sviluppi che le nuove modalità di analisi delle attività 
cerebrali potrebbero raggiungere nel breve periodo, non solo con riguardo al discorso 
giuridico. Ma, in molti casi, “la promessa di svelare le correlazioni tra attività mentali e 
sostrato biologico”726, sia pure ancora in divenire, ha già innescato quella che da alcune 
parti è stata criticamente definita come “neuromania”727. Non passa inosservato, nella 
letteratura internazionale, il proliferare di nuove sotto-discipline quali la neuroetica, il 
neurodiritto, la neuroeconomia, la neurocultura, la neuroteologia, non tutte dotate dello 
“stesso livello di maturità metodologica e consapevolezza epistemologica”728, ma 
sicuramente valide a segnalare un interesse sempre crescente e multidisciplinare per il 
vasto campo di indagine della materia.  
Nell’ambito delle scelte di fine vita, le neuroscienze presentano diversi profili di 
interesse, sia per il medico che per il giurista. Si è già detto che gli studi neuroscientifici 
                                                 
725 Così A. BIANCHI, G. GULOTTA, G. SARTORI (a cura di), Introduzione, Manuale di neuroscienze forensi, 
cit., p. XIII. Cfr., poi, in tema di rapporto tra diritto e neuroscienze, A.J. KOLBER, Will There Be a 
Neurolaw Revolution?, in Indiana Law Journal, Vol. 89, p. 807, 2014.  
726 A. SANTOSUOSSO, Il dilemma del diritto di fronte alle neuroscienze, cit., p. 11.  
727 Si veda, ad esempio, P. LEGRENZI – C. UMILTÀ, Neuro-mania. Il cervello non spiega chi siamo, Il 
Mulino, Bologna, 2009; cfr., poi, L. CORSO, Perché le neuroscienze attirano i giuristi e cosa invece i 
giuristi potrebbero insegnare ai neuroscienziati. Qualche osservazione preliminare, in Nuove Autonomie, 
2012, p. 469 ss, riporta il termine brain overclaim syndrom, utilizzato nella letteratura americana rispetto 
al diffuso interesse dei “profani” rispetto alle nuove scoperte neuroscientifiche. 
728 Così V.A. SIRONI – M. DI FRANCESCO (a cura di), Introduzione. Dal neurocentrismo alla neuroetica, 
in Neuroetica. La nuova sfida delle neuroscienze, cit., p. 6.  
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contribuiscono ad una migliore comprensione dei meccanismi decisionali dei pazienti e 
confermano l’esistenza di una ineliminabile fragilità che va colmata attraverso interventi 
di sostegno più o meno intensi729. Nella prospettiva di questa indagine, si apprezzano 
altri due punti di contatto tra neuroscienze e scenari di fine vita: in primo luogo, esiste la 
possibilità che si riesca finalmente a fare chiarezza in ordine agli stati di alterazione 
della coscienza, quale lo Stato Vegetativo Permanente, la cui determinazione è 
essenziale ai fini della scelta di interrompere le terapie di sostegno vitale sui pazienti 
incapaci. Inoltre, lo sviluppo di interfacce cervello-computer (le Brain Computer 
Interfaces) potrebbe disvelare nuove modalità di comunicazione con soggetti fino ad 
oggi ritenuti non in grado di esprimersi.  
Prima di restringere il campo a questioni più specifiche, è opportuno delineare il 
perimetro entro il quale si sta sviluppando, allo stato attuale, il rapporto tra neuroscienze 
e diritto. Lo stesso termine neuroscienze, peraltro, indica un gruppo di discipline 
scientifiche tra loro assai eterogenee, ma che perseguono un obiettivo comune: 
“comprendere come il cervello renda possibili i fenomeni mentali ed i comportamenti 
umani, anche quelli più complessi e tradizionalmente considerati inaccessibili 
all’indagine scientifica”730. All’interno di questo vasto campo di studi, le aree di 
maggior interesse per il giurista riguardano principalmente due specificazioni del sapere 
neuroscientifico: le neuroscienze comportamentali, che esaminano le variazioni del 
patrimonio genetico che potrebbero giocare un ruolo dirimente nel determinare alcuni 
aspetti della personalità umana; le neuroscienze cognitive che, invece, stanno ad 
indicare lo studio dei meccanismi del cervello che definiscono i processi cognitivi, con 
particolare attenzione ai substrati neurali dei processi mentali alla base dell’agire umano 
(percezioni, decisioni, memoria, emozione, linguaggio, apprendimento).  
L’assunto che tra cervello umano e comportamento vi fosse una stretta connessione era 
una realtà già nota ben prima che si sviluppassero le odierne tecniche di indagine 
funzionale dei circuiti cerebrali. Risale al 1848 la descrizione, all’interno del 
Boston Medical and Surgical Journal, di uno degli episodi più citati dall’odierna 
dottrina neuroscientifica: si tratta del noto caso di Phineas Gage, un capo cantiere 
statunitense che, a seguito di un grave incidente sul lavoro che gli aveva distrutto parte 
della corteccia cerebrale prefrontale, aveva radicalmente modificato la propria 
personalità e sviluppato comportamenti antisociali spiegabili in relazione alle lesioni 
                                                 
729 Si veda Cap. I, par. 3 e 4.  
730 A. BIANCHI, G. GULOTTA, G. SARTORI (a cura di), Introduzione, cit., p. XIII. 
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riportate731. Ma è solo con il perfezionamento di tecniche di neuroimaging quali la 
risonanza magnetica funzionale (fMRI)732 e la tomografia ad emissione di positroni 
(PET)733 che, ad oggi, è possibile indagare a fondo le basi fisiche che regolano le 
diverse funzioni cognitive e che permettono il manifestarsi di comportamenti e le 
reazioni agli stimoli. L’eccezionale novità introdotta dalle tecnologie di imaging 
funzionale riguarda principalmente la possibilità di analizzare il cervello non solo nelle 
sue caratteristiche morfologiche – come avviene, ad esempio, per mezzo di una normale 
risonanza magnetica – bensì di creare una sorta di finestra attraverso la quale osservare 
in via diretta il “cervello al lavoro”, con specifico riguardo al funzionamento dei circuiti 
neuronali coinvolti nelle diverse attività.   
È proprio sul “terreno della comprensione dei comportamenti umani”734 che le 
neuroscienze incontrano, da un lato, antiche questioni da sempre protagoniste della 
riflessione filosofica, quali l’origine della coscienza umana, le basi del senso morale, la 
portata del libero arbitrio735. Dall’altro lato, l’ambito giuridico – e, in particolare, quello 
penalistico – è sicuramente tra i più interessati dal contributo che le nuove ricerche 
basate sui metodi neuroscientifici potrebbero apportare all’analisi dei comportamenti 
giuridicamente rilevanti.  
Per quanto riguarda l’utilizzo concreto dei risultati ottenuti attraverso il ricorso alle 
tecniche neuroscientifiche, è opportuno ricordare in via preliminare che, nel primo 
parere in tema di “Neuroscienze ed esperimenti sull’uomo”, il Comitato Nazionale di 
                                                 
731 A. D’AMASIO, L’errore di Cartesio, Adelphi Edizioni, Milano, 1994. Il titolo del volume, assai 
suggestivo, si riferisce al tentativo dell’autore di confutare a livello empirico-sperimentale l’idea 
cartesiana, che ancora influenza molte delle scienze umane, della separazione tra res cogitans e res 
extensa.  
732 La risonanza magnetica funzionale (fMRI) consiste nell’individuare le aree di attivazione cerebrale, 
una volta che si è dato al soggetto un determinato compito o stimolo, attraverso la misurazione del Blood 
Oxygenation Level Dependant, vale a dire la variazione locale di flusso sanguigno nella zona coinvolta 
dal processo attivato. Si tratta di un metodo poco invasivo che risulta essere tra i più impiegati nello 
studio delle risposte funzionali dell’encefalo rispetto alle attività compiute a livello cerebrale.  
733 La tomografia ad emissione di positroni (PET) sfrutta appositi marcatori costituiti da isotopi in grado 
di legarsi alle molecole coinvolte nei processi cerebrali attivati, sempre con riferimento ad uno stimolo o 
ad un compito fornito al soggetto esaminato. Dal momento che sono instabili, questi elementi decadono 
ed emettono particelle che, collidendo con quelle dell’organismo, generano radiazioni che vengono 
individuate dalle apparecchiature di rilevazione. Rispetto alla fMRI, si tratta di una tecnica più invasiva e 
più costosa, dal momento che richiede l’utilizzo di sostanze radioattive.  
734 P. PIETRINI – V. BAMBINI, Homo Ferox: il contributo delle neuroscienze alla comprensione dei 
comportamenti aggressivi e criminali, in Manuale di neuroscienze forensi, cit., p. 41.  
735 Cfr. sul punto gli interrogativi posti da M. GAZZANIGA, La mente etica, Edizioni Codice, Torino, 2006, 
p. 127: “il cervello, un’entità fisica soggetta alle regole del mondo fisico, determina la mente. Ma il 
mondo fisico è determinato e dunque lo sarà anche il nostro cervello. Se quest’ultimo è determinato, ed è 
l’organo necessario e sufficiente per la mente, allora vanno ancora sciolti questi interrogativi: anche i 
pensieri che scaturiscono dalla mente sono determinati? E il libero arbitrio, che a noi sembra di vivere in 
prima persona, è una pia illusione? E, nel caso in cui lo sia, dovremo forse rivedere il concetto di 
responsabilità personale delle nostre azioni?”.  
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Bioetica ha invitato gli studiosi delle varie discipline a tenere un generale atteggiamento 
di prudenza e a non indulgere in prematuri sensazionalismi. In particolare, il CNB 
evidenzia le numerose “perplessità a livello scientifico” – ancora non adeguatamente 
dissipate – rispetto alle condizioni nelle quali le ricerche sperimentali sono condotte736. 
Per quanto gli esperimenti stiano dando, e daranno in futuro, un contributo significativo 
per ottenere una migliore conoscenza del funzionamento dell’encefalo, non si devono 
dimenticare alcuni dati di fatto al momento ineliminabili nella pratica. In primo luogo, 
la scelta dei soggetti che vengono coinvolti negli studi neuroscientifici è predeterminata 
da criteri che già di per sé possono condizionare lo stesso esito dell’esperimento e non 
sono affatto rappresentativi dell’intera popolazione: l’esiguo campione a cui i 
neuroscienziati fanno spesso riferimento è oltremodo indicativo dell’impossibilità di 
universalizzare i risultati delle ricerche. Si pensi, come si vedrà meglio nel prosieguo, 
allo studio riguardante la possibilità di comunicare con soggetti con gravi disordini della 
coscienza e che ha coinvolto, nella sua prima applicazione, solo due pazienti in Stato 
Vegetativo737. Un altro elemento da tenere in considerazione riguarda la 
consapevolezza, da parte degli stessi neuroscienziati, che i soggetti inseriti in uno studio 
agiscono spesso in modo non spontaneo, non immune da possibili stati ansiosi 
determinati dal contesto sperimentale e in situazioni lontane della realtà, rispetto alle 
quali vengono istruiti a collaborare con modalità che comportano lo svolgimento di un 
elevato numero di prove, con il rischio di trasformare la reazione volontaria in un mero 
automatismo che finirebbe per snaturare l’attendibilità della risposta.  
In definitiva, non sembra possibile, allo stato delle conoscenze attuali, generalizzare con 
troppa sicurezza le conclusioni delle ricerche, dal momento che ciascun individuo è 
soggetto ad una forte variabilità, dovuta alla diversa struttura cerebrale o agli influssi 
dell’ambiente. Del resto, come osservato da alcuni neuroscienziati stessi, anche se 
spesso queste nuove tecniche vengono accusate di riduzionismo biologico, in realtà esse 
“non negano affatto l’importanza dei fattori culturali, educativi e ambientali che sono 
all’opera nel modellare e rendere unica la storia individuale di ciascuno”738. 
Quanto si è detto fino a ora non vale certamente a svalutare l’importanza dei singoli 
esperimenti che, anzi, permettono di muovere, a passi svelti, lungo la strada che porta a 
                                                 
736 Cfr. sul punto Parere CNB, 17 dicembre 2010, “Neuroscienze ed esperimenti sull’uomo”, cit.; D. 
PERANI – M. TETTAMANTI, Etica delle neuroimmagini, in Neuroetica. La nuova sfida delle neuroscienze, 
cit., p. 87 ss.  
737 Cfr. A.M. OWEN et al., Detecting Awareness in the Vegetative State, in Science, 2006 Sep;313(5792).  
738 Così A. BIANCHI, G. GULOTTA, G. SARTORI (a cura di), Introduzione, cit., p. XIII. 
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sempre maggiori conoscenze, spesso foriere di nuove applicazioni pratiche. Ciò che si 
vuole sottolineare, piuttosto, è che si tratta di un percorso ancora in divenire e che non 
può invilupparsi in affrettate, quanto controproducenti, generalizzazioni: come 
sottolineato ancora una volta dal CNB, “l’attuale fase della ricerca è ancora a livello 
descrittivo: i risultati sono ancora incerti, e solo in tempi ulteriori potranno essere 
validati da una più adeguata maturazione scientifica”, ma, allo stesso tempo, 
“l’esercizio costante dello spirito critico deve essere [..] accompagnato da un 
atteggiamento di apertura”.  
A fronte delle varie perplessità sin qui sottolineate, esiste un solo ambito nel quale, per 
il momento, le neuroscienze hanno trovato un’applicazione concreta nel nostro 
ordinamento, sia pure limitata: dal 2009 ad oggi, le evidenze neuroscientifiche e di 
genetica comportamentale sono state impiegate in quattro “sentenze-pilota a livello 
europeo”739 all’interno del processo penale740, in relazione al giudizio di imputabilità e 
ai fini della validazione delle dichiarazioni rese dalla persona offesa. In questo senso, 
l’Italia arriva con un certo anticipo rispetto agli altri paesi in Europa, mentre negli Stati 
Uniti, in ragione anche della diversa struttura del processo741, il ricorso alle 
neuroscienze nelle aule di tribunale ha raggiunto la stessa Corte Suprema Federale742.  
Non si deve dimenticare, però, che nei casi appena indicati la prova neuroscientifica, 
anche laddove sia stata accolta positivamente dal giudice, non è mai bastata da sola a 
sostenere l’evidenza della non imputabilità o a fondare il giudizio di attendibilità di un 
testimone, bensì ha contribuito a chiarire e dare maggiori certezze ai mezzi di prova 
ordinari743.  
Possibili risvolti applicativi potrebbero, infine, trovare spazio anche in alcuni settori del 
diritto privato, in particolare per quanto riguarda l’accertamento e la quantificazione del 
                                                 
739 Così A. CORDA, Neuroscienze forensi e giustizia penale, tra diritto e prova. (Disorientamenti 
giurisprudenziali e questioni aperte), in Archivio pen., 2014, p. 1 
740 Corte App. Trieste, 18 settembre 2009, in Riv. pen., 2010, p. 70, con nota di A. FORZA, Le 
neuroscienze entrano nel processo penale; Trib. Como, G.i.p., 20 maggio 2011, in Riv. it. med. leg., 
2012, p. 246 e ss., con nota di G. MESSINA, I nuovi orizzonti della prova (neuro)scientifica nel giudizio 
sull’imputabilità; Trib. Venezia, G.i.p., 24 gennaio 2013, in Riv. it. med. leg., 2013, p. 1905 e ss., con 
nota di L. ALGERI, Accertamenti neuroscientifici, infermità mentale e credibilità delle dichiarazioni.  
741 Cfr. A. SANTOSUOSSO – B. BOTTALICO, Neuroscienze e diritto: una prima mappa, in Le neuroscienze e 
il diritto, cit., p. 33 ss.  
742 Cfr. sul punto O. DI GIOVINE, Chi ha paura delle neuroscienze, in Archivio pen., 2011, p. 1; M.S. 
PARDO, Neuroscience evidence, legal culture, and criminal procedure, in American Journal of Criminal 
Law, vol.33, 2006; V. MARZOCCO, Lost in translation. Cosa prendere (e cosa lasciare) del dibattito 
americano su diritto e neuroscienze, in Riv. biodiritto, 2014, p. 239.  
743 Cfr. sul punto F.G. PIZZETTI, Neuroscienze forensi e diritti fondamentali: spunti costituzionali, 
Giappichelli, Torino, 2012. 
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danno alla persona nel campo della responsabilità civile744. In questo campo, le 
neuroscienze si candidano, sia pure con le cautele a cui si è fatto riferimento in 
precedenza, a fornire maggiori certezze rispetto agli stati di stress emotivo e alle origini 
del dolore cronico che potrebbero portare ad una riformulazione delle tecniche di 
valutazione delle sofferenze subite dal soggetto danneggiato745.  
 
2. Le tecniche di neuroimaging e gli stati di alterazione della coscienza 
Si è fatto cenno, sia pure senza entrare nell’area di specifica competenza scientifica, alle 
modalità di funzionamento delle principali tecniche di neuroimaging, attraverso le quali 
è possibile visualizzare l’attivazione di aree cerebrali coinvolte in determinate 
operazioni mentali746. A partire dall’utilizzo di tali dispositivi di indagine, gli studiosi 
stanno mettendo a punto una serie di sempre più raffinate ricerche su pazienti che, a 
seguito di gravi danni cerebrali dovuti a traumi o patologie neurodegenerative, si 
trovano in uno stato di alterazione più o meno profonda della coscienza, quale il coma, 
lo stato vegetativo, la sindrome locked-in e lo stato di minima coscienza747. In questo 
senso, si apprezza l’importante contributo che le neuroscienze potrebbero apportare 
rispetto ai temi esaminati nel corso della trattazione. Si pensi, in primo luogo, a quanto 
l’elemento oggettivo della irreversibilità della condizione di incoscienza abbia influito 
in modo decisivo sulla risoluzione del caso Englaro, come criterio da affiancare alla 
ricostruzione dell’identità dell’interessata. Nella stessa prospettiva, molte delle 
normative previste dai diversi Stati americani in materia di surrogate decision makers 
prevedono che il rappresentante sia autorizzato ad intervenire per conto del paziente 
solo quando questi sia “permanently unconscious”748.  
Tra gli stati di alterazione della coscienza che si sono prima richiamati esistono delle 
differenze sostanziali che vale la pena esporre, sia pure brevemente, ai fini di 
                                                 
744 A. BIANCHI – S. PEZZUOLO, Neuroscienze e danno alla persona, in Manuale di neuroscienze forensi, 
cit., p. 262.  
745 Si veda, nella letteratura statunitense, J.M. EGGEN – E.J. LAURY, Toward a Neuroscience Model of 
Tort Law: How Functional Neuroimaging Will Transform Tort Doctrine, in Columbia Science & 
Technology Law Review, 2012, vol. 13, p. 235 ss 
746 Si vedano le note 531 e 532.  
747 Per una sintetica e puntuale panoramica delle differenze tra questi diversi stati di alterazione della 
coscienza cfr. J. FINS – N.D. SCHIFF, Disorder of Consciousness Following Severe Brain Injury, in A. 
CHATTERJEE – M.J. FARAH, Neuroethics in Practice, Oxford University Press, 2013, p. 162 ss. Sulla 
sindrome «locked-in» si veda S. LAUREYS et al., The locked-in syndrome: what is it like to be conscious 
but paralyzed and voiceless?, in Prog Brain Res., 2005; 150:495-511.  
748 T.M. POPE, Comparing the FHCDA to Surrogate Decision Making Laws in Other States, cit., p. 108, 
riporta l’esempio delle discipline vigenti in Alaska, Ohio, Iowa, Montana, Nevada, North Carolina che 
fanno riferimento espresso alla condizione di irreversibilità del paziente.  
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comprendere meglio l’importanza del possibile contributo neuroscientifico. Lo Stato 
Vegetativo, come si è in parte accennato in precedenza, è una condizione neurologica 
descritta per la prima volta nel 1972749 che si caratterizza per la separazione tra i due 
elementi che costituiscono la coscienza: la vigilanza (wakefulness) e la consapevolezza 
(awareness). I pazienti in SV, pur conservando intatte alcune funzioni fisiologiche – 
quali ritmo sonno-veglia, reazioni riflesse o automatiche agli stimoli, respirazione 
autonoma – non sono in grado di intraprendere alcun comportamento volontario, poiché 
non hanno contezza di se stessi e del mondo esterno. Secondo un autorevole studio 
americano sullo stato vegetativo, ad opera della MultiSociety Task Force on PVS750, 
prima di dichiarare permanente, cioè irreversibile, lo stato vegetativo di origine 
traumatica di un soggetto adulto è necessario attendere almeno dodici mesi – che 
diventano tre nei casi di eziologia non traumatica751 – trascorsi i quali la probabilità di 
una ripresa della coscienza appare insignificante.  
Nello stato di minima coscienza, invece, i pazienti non solo sono vigili, ma danno segni 
di consapevolezza rispetto al mondo esterno, sia pure incoerenti e incostanti, e possono 
eseguire degli ordini molto semplici, fornire risposte affermative e negative, muovere 
gli occhi in modo intenzionale ed avere reazioni in riposta a stimoli specifici. Peraltro, 
rispetto ai pazienti in Stato Vegetativo, presentano maggiori possibilità di recupero 
anche dopo diversi anni dal presentarsi della patologia e, a tale proposito, si indaga sulla 
possibilità di ottenere benefici attraverso l’utilizzo delle nuove tecniche di deep brain 
stimulation752. Al contrario, la sindrome di locked-in non si caratterizza come vero e 
proprio disorder of consciousness, dal momento che nel paziente sono preservate 
vigilanza e consapevolezza, mentre manca del tutto la capacità di dare risposte motorie: 
in altri termini, per il paziente in locked-in è del tutto impossibile comunicare con 
l’esterno a causa di un immobilità totale, salvo i casi in cui siano risparmiati i 
movimenti oculari. 
Tra le diverse condizioni sin qui riportate può esistere un continuum, nel senso che è 
possibile che vi sia un passaggio, ad esempio, dallo stato vegetativo a quello di minima 
coscienza. È evidente che risulta di estrema importanza, anche per dar corso alla 
                                                 
749 Si fa riferimento al celebre studio di B. JENNETT – F. PLUM, Persistent Vegetative State After Brain 
Damages. A Syndrom in Search of a Name, in Lancet, 1972, p. 734.  
750 The MultiSociety Task Force on PVS, Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, in The New 
England Journal of Medicine, 1994, p. 1499.  
751 Lo Stato Vegetativo può anche rappresentare lo stadio finale di una malattia neurodegenerativa, quale 
il morbo di Alzheimer.  
752 Si tratta di una tecnica di stimolazione elettrica cerebrale che viene sperimentata soprattutto per la cura 
di malattie neurodegenerative quali il Parkinson.  
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decisione di interrompere i supporti di sostegno vitale, una “diagnosi differenziale certa, 
ossia che si distingua chiaramente il tipo di condizione in cui si trova il singolo 
paziente”753. 
 Ma il problema principale nella valutazione dei diversi disorders of consciousness è 
rappresentato proprio dalla consapevolezza, puntualmente riportata dalla letteratura 
scientifica, che esiste un margine di errore piuttosto ampio, pari quasi al 40 per cento 
dei casi, nelle diagnosi basate sui tradizionali criteri comportamentali e di osservazione 
clinica754. Per questo negli ultimi anni si sono diffuse una serie di indagini che, 
attraverso l’utilizzo della tomografia ad emissione di positroni (PET) e della risonanza 
magnetica funzionale (fMRI), hanno cercato di fornire prove dell’esistenza di aree 
intatte di consapevolezza nei pazienti che apparentemente non fornivano risposte 
comportamentali.  
Per avere un’idea più precisa degli scenari che potrebbero aprirsi in un futuro prossimo, 
è opportuno soffermarsi brevemente su due celebri studi neuroscientifici che, per primi, 
hanno tentato di dimostrare che esiste la pur flebile possibilità di stabilire una forma di 
contatto con pazienti generalmente ritenuti del tutto incapaci di comunicare con 
l’esterno. Il primo studio, condotto da un team di medici e neuroscienziati 
dell’Università di Cambridge, ha coinvolto una donna con diagnosi di Stato 
Vegetativo755. Attraverso l’utilizzo della risonanza magnetica funzionale, gli studiosi 
hanno rilevato che, sebbene l’osservazione clinica non avesse dimostrato alcuna 
reazione comportamentale nella paziente, il macchinario ha registrato una modulazione 
della sua attività cerebrale in risposta a delle precise richieste – immaginare di giocare a 
tennis e di muoversi nelle stanze della propria casa –. La scelta è dipesa dal fatto che 
l’immaginare queste due attività induce un cambiamento nel flusso di sangue ossigenato 
in specifiche regioni cerebrali legate al movimento e alla navigazione nello spazio: ciò 
che sorprende è che le aree coinvolte nell’esperimento di Cambridge sono risultate le 
stesse che si attivano in soggetti sani ai quali viene richiesto di pensare ai medesimi 
                                                 
753 M. REICHLIN, Etica e neuroscienze. Stati vegetativi, malattie degenerative, identità personale, 
Mondadori Università, Milano, 2012.  
754 Cfr. J. FINS – N.D. SCHIFF, Shades of Gray: New insights from the vegetative state, in The Hastings 
Center Report, 36, 8, 2006.  
755 A.M. OWEN et al., Detecting Awareness in the Vegetative State, in Science, 2006, Sep; 
313(5792):1402. Peraltro, è opportuno sottolineare come, tra le varie criticità rilevate nello studio di 
Owen, si contesta il fatto che la paziente potesse realmente dirsi in Stato Vegetativo, poiché, come 
osservano J. FINS – N.D. SCHIFF, Disorder of Consciousness Following Severe Brain Injury, cit., p. 167, 
presenta una condizione incompatibile con la definizione più accreditata di tale disordine di coscienza. 
Secondo i due studiosi, si tratta di un caso di diagnosi errata e non della dimostrazione che vi sia una 
qualche forma di consapevolezza del mondo esterno nei pazienti in SV.  
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comportamenti. Il secondo studio, che ha coinvolto un maggior numero di pazienti 
affetti da disordini di coscienza, ha compiuto un ulteriore passo avanti756. Con il ricorso 
allo stesso meccanismo di attivazione delle aree cerebrali conseguente alla richiesta di 
svolgere un “compito mentale”, in questo caso collegato ad una risposta negativa o 
affermativa, uno dei soggetti sottoposti all’esperimento è riuscito a rispondere in modo 
corretto a domande riguardanti questioni personali757.  
Per quanto suggestivi, i risultati delle ricerche alle quali si è fatto riferimento sono, ad 
oggi, assolutamente insufficienti a fondare una nuova modalità di diagnosticare gli stati 
di disordine della coscienza, né sono in grado di garantire certezze rispetto 
all’attendibilità della comunicazione dei soggetti sottoposti agli studi. Come osservano 
alcuni studiosi, il metodo utilizzato rappresenta un tipico esempio di “inferenza 
inversa”: di solito si utilizzano le tecniche di neuroimaging per associare un certo 
compito cognitivo con determinate attivazioni cerebrali, mentre in questi casi si è 
tentato di utilizzare l’attivazione delle aree cerebrali come prova dell’esecuzione 
dell’attività cognitiva, benché si tratti di affermazioni che hanno un valore del tutto 
probabilistico758. Per il momento, quindi, le tecniche di neuroimaging valgono a 
confermare l’insufficienza dei criteri comportamentali nella valutazione dei disorders of 
consciousness. Se, come osservano alcuni autori759, gli strumenti delle neuroscienze 
contribuiranno in futuro a chiarire molte situazioni incerte, potrebbero costituire un 
modo per facilitare il processo decisionale rispetto alla possibilità di interrompere 
trattamenti di prolungamento delle funzioni vitali in pazienti in stato di incoscienza 
irreversibile, pur sempre in presenza della volontà espressa in via anticipata o 
dell’identità ricostruita dell’interessato760.  
                                                 
756 M. MONTI et al., Willful modulation of brain activity in disorders of consciousness, New England 
Journal of Medicine, 2010, 362(7): 579–589. Lo studio ha coinvolto 54 pazienti, 23 con diagnosi di Stato 
Vegetativo e 31 con diagnosi di stato di minima coscienza.  
757 Così si legge nello studio di M. MONTI: “participants were asked a yes-or-no question (e.g., “Do you 
have any brothers?”) and instructed to respond during the imaging session by using one type of mental 
imagery (either motor imagery or spatial imagery) for «yes» and the other for «no».” 
758 Così, ad esempio, R.A. POLDRACK, Can Cognirive Processes Be Inferred From Neuroimaging Data, 
in Trends in Cognitive Sciences, p. 59.  
759 Cfr. C.E. FISHER – P.S. APPELBAUM, Diagnosing Consciousness: Neuroimaging, Law, and the 
Vegetative State, in Journal of Law, Medicine and Ethics, 2010, p. 374. Per un contributo in italiano S. 
ZULLO, Stato Vegetativo: decisioni e ricadute normative alla luce delle nuove metodiche di 
neuroimaging, in Il diritto alla fine della vita, cit., p. 212 
760 Cfr. sul punto L. SKENE et al., Neuroimaging and the withdrawal of life-sustaining treatment from 
patients in Vegetative State, in Med Law Rev., 17(2): 245–261, 2009; J.B. EISEMBERG, Schiavo on the 
Cutting Edge: Functional Brain Imaging and its Impact on Surrogate End-of-Life Decision-Making, in 
Neuroethics, 1:75–83, 2008.  
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Il cammino delle neuroscienze è ancora lungo e, al momento, sono molti gli 
interrogativi sollevati dall’affidabilità delle tecniche di neuroimaging e altrettanto 
numerosi gli studi che giungono a risultati contrastanti rispetto a pazienti con gravi 
disordini della coscienza. Ma gli sforzi per andare avanti lungo la strada mostrata dagli 
esperimenti di cui si è detto costituiscono un apprezzabile tentativo di promuovere il più 
possibile una forma di autonomia espressiva, anche solo elementare761, per soggetti fino 
ad ora confinati senza rimedio nella totale impossibilità di comunicare. 
 
3. Le brain computer interfaces e il sostegno alle scelte sanitarie: dal caso Nuvoli 
alla sindrome di locked-in 
Una delle più promettenti aree di prossimo sviluppo delle neuroscienze – quantomeno 
negli auspici della comunità scientifica – attiene alla realizzazione di sempre più 
sofisticate Brain Computer Interfaces (BCIs). Le BCIs comprendono un’ampia 
categoria di dispositivi che sfruttano l’acquisizione e l’elaborazione di specifici segnali 
biometrici cerebrali, collegati alla variazione dell’attività metabolica o elettrica di 
alcune parti del cervello, allo scopo di creare, tra l’altro, forme di comunicazione 
alternativa in pazienti che non possono esprimersi né con le parole, né con il movimento 
di specifiche parti del corpo762. Nello specifico, il meccanismo utilizzato nelle BCIs 
consiste nel “registrare”, attraverso gli strumenti di neuroimaging ai quali si è fatto 
prima riferimento, la funzionalità delle aree cerebrali corrispondenti ad una determinata 
performance mentale – richiesta al soggetto sulla base di una serie di indicazioni e a 
seguito di un apposito “allenamento” – e di collegare tale performance ad una risposta 
affermativa o negativa, registrata da un’interfaccia computerizzata763. Con questi criteri, 
si stanno progettando tecniche in grado di permettere al malato di selezionare vocaboli e 
                                                 
761 C.E. FISHER – P.S. APPELBAUM, Diagnosing Consciousness: Neuroimaging, Law, and the Vegetative 
State, cit. Gli autori fanno riferimento, ad esempio, alla possibilità che il paziente possa in un futuro non 
lontano rispondere a semplici questioni riguardanti la propria situazione, come il riferimento al dolore che 
può o meno provare e che aiuterebbe a migliorare la qualità delle cure.  
762 In alcuni casi, la comunicazione è possibile attraverso la chiusura delle palpebre, ad esempio nei 
soggetti affetti dalla sindrome di locked-in. Non in tutte le ipotesi di locked-in è, però, possibile che il 
paziente muova le palpebre, dal momento che vi sono casi in cui le possibilità motorie sono del tutto 
azzerate. Cfr. S. LAUREYS et al., The locked-in syndrome: what is it like to be conscious but paralyzed 
and voiceless?, cit. Cfr., poi, sul possibile ruolo delle Brain Computer Interfaces, E. PALMERINI, The 
interplay between law and technology, or the Robolaw project in context, in Law and Technology. The 
challenge of regulating technological development, edited by E. PALMERINI – E. STRADELLA, Pisa 
University Press, 2013, p. 8 ss. 
763 Cfr. sul punto F.G. PIZZETTI, Libertà di autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-
Computer interfacing": un nuovo ruolo per l’amministratore di sostegno?, cit., p. 33.  
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lettere riprodotte sullo schermo a partire dalla simulazione mentale di una certa 
azione764. 
Ad oggi, la quasi totalità delle Brain Computer Interfaces – si pensi, ad esempio, alle 
protesi neurorobotiche – è stata testata solo in laboratorio. Le tecniche che, in tempi 
ancora non prevedibili, saranno messe a punto per essere utilizzate nella realtà 
comprendono le BCIs in grado di migliorare la comunicazione di pazienti con paralisi 
totale o parziale del corpo, ma con funzionalità cerebrale intatta, quale la sindrome di 
locked-in. Invero, questo tipo di tecnologie potrebbe comportare alcuni problemi 
rispetto alla rilevanza della volontà espressa attraverso strumenti del tutto peculiari che 
costituiscono “un’ulteriore, significativa, tappa del cammino di integrazione tra 
macchina e corpo”765.  
In questo senso, osserva un’attenta dottrina che “se la pratica crea le condizioni 
tecnologiche perché una persona che non può comunicare se non con il battito delle 
ciglia possa costruire con l’adeguata assistenza di persone e di strumenti una 
dichiarazione di volontà sul suo futuro, compito dei giuristi è ancora quello di veicolare 
questo nuovo fenomeno nelle giuste – e se mai in nuove – categorie concettuali perché 
diventi strumento giuridico”766. 
La nostra giurisprudenza ha già avuto modo di occuparsi, in più di un’occasione767, di 
una questione che presenta alcuni elementi di similitudine con il tema delle BCIs. Ci si 
riferisce al problema della manifestazione di volontà che avviene con il tramite del 
sintetizzatore vocale – utilizzato principalmente da pazienti affetti da Sindrome Laterale 
Amiotrofica (inde cit. SLA) – che, se pure non costituisce una vera “interfaccia” 
cervello computer768, rappresenta comunque un’ipotesi di “volontà espressa attraverso 
                                                 
764 Cfr. H. CECOTTI, Spelling with brain-computer interface. Current trends and prospects, 2010, 
https://hal.archives-ouvertes.fr/hal-00553422 (paper online).  
765 Così F.G. PIZZETTI, Libertà di autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer 
interfacing": un nuovo ruolo per l’amministratore di sostegno?, cit., p. 57. 
766 Così P. ZATTI, Consistenza e fragilità dello ius quo utimur in materia di relazione di cura, cit., p. 24. 
767 Trib. Sassari, 14 luglio 2007, cit., in Giur. merito, 2008, p. 1260, con nota di F. MAZZA GALANTI, Il 
sintetizzatore vocale e la manifestazione di volontà del malato. Nell’ambito del diritto successorio, si è 
posto il problema dell’utilizzo del puntatore oculare per permettere ad un malato di Sclerosi Laterale 
Amiotrofica di redigere il proprio testamento. Cfr. Trib. Varese, 12 marzo 2012, in Giur. merito, 2012, p. 
437, con nota di V. BARBA, Testamento olografo scritto di mano dal curatore del beneficiario di 
amministrazione di sostegno e in Giust. civ., 2012, p. 1865, con nota di D. ACHILLE, Autonomia privata e 
amministrazione di sostegno, ovvero il testamento del beneﬁciario dell’amministrazione di sostegno 
(affetto da SLA). 
768 Osserva F.G. PIZZETTI, Libertà di autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer 
interfacing": un nuovo ruolo per l’amministratore di sostegno?, cit., p. 41, che il sintetizzatore vocale 
azionabile col puntamento degli occhi si basa pur sempre su un residuo di motilità di una parte del corpo 
e, quindi, non è qualificabile a stretto rigore come un BCIs, ma piuttosto come una Human computer 
Interface.  
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il medium tecnologico”769. Si pensi al tristemente noto caso di Giovanni Nuvoli, il 
malato di SLA che ha richiesto la nomina di un amministratore di sostegno che potesse 
rappresentare all’esterno la sua decisione, espressa attraverso il sintetizzatore vocale, di 
interrompere la terapia di ventilazione artificiale a cui era sottoposto. Nonostante gli 
esiti tragici della vicenda – di fronte all’impossibilità di trovare un medico che 
provvedesse al distacco del ventilatore meccanico, Nuvoli ha rifiutato di alimentarsi e si 
è lasciato morire – il Tribunale di Sassari investito della vicenda ha compiuto alcune 
interessanti riflessioni sul rapporto tra uso della tecnica di comunicazione alternativa e 
l’espressione dei diritti inviolabili del paziente. Il Giudice tutelare, una volta 
riconosciuta, nel caso di specie, l’inutilità della nomina dell’amministratore di sostegno 
per un soggetto che ha integre facoltà di discernimento, fa ampio riferimento alle 
condizioni che rendono il dispositivo di comunicazione idoneo ad esternare la volontà 
dell’interessato e a rimuovere l’ostacolo costituito dall’impossibilità della 
comunicazione verbale, scritta e gestuale. In primo luogo, all’esito di una apposita 
procedura di controllo, deve risultare che quanto espresso attraverso il sintetizzatore sia 
effettivamente conforme a quanto voluto dal soggetto che lo utilizza. Il dispositivo, 
inoltre, non deve essere eccessivamente oneroso in termini psicofisici, ma, piuttosto, 
deve garantire una comunicazione “semplice ed efficace”770. Infine, la volontà espressa 
deve essere riconducibile con certezza al soggetto dal quale promana e, per tale motivo, 
il Tribunale ha imposto la presenza di due testimoni durante l’uso del dispositivo. Come 
si afferma significativamente nella sentenza di Sassari, “la rimozione, per mezzo dello 
strumento biomedico, dell’ostacolo materiale inerente all’esternazione della volontà 
dell’infermo, si inscrive a pieno titolo nella disciplina costituzionale tesa a rimuovere le 
limitazioni di fatto alla libertà e all’eguaglianza fra i cittadini, e rappresenta in 
concreto l’unica misura della tutela della dignità umana approntabile dall’ordinamento 
per non escludere l’individuo menomato nel fisico dall’esercizio effettivo e non 
meramente astratto dei propri diritti”771. A tale proposito, si può richiamare l’art. 4 
della già citata Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità, all’interno 
del quale si dà conto dell’impegno degli Stati Parte a “promuovere la disponibilità e 
l’uso di nuove tecnologie, incluse tecnologie dell’informazione e della comunicazione”, 
al fine di allargare sempre di più gli spazi di autonomia delle persone disabili.  
                                                 
769 F.G. PIZZETTI, Libertà di autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer 
interfacing": un nuovo ruolo per l’amministratore di sostegno?, cit., p. 41 
770 Così Trib. Sassari, 12 luglio 2007, cit. 
771 Ibidem 
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Certamente, laddove si considerino le peculiarità delle Brain Computer Interfaces alle 
quali si è fatto riferimento in precedenza, gli scenari possono complicarsi di molto, dal 
momento che in questi casi la volontà sarebbe manifestata con “atti di tipo 
esclusivamente mentale”772, la cui attendibilità andrebbe valutata in modo più 
approfondito. Senza spingersi ulteriormente ad analizzare questioni che si prospettano 
in un futuro prossimo, ciò che preme sottolineare è che la messa a punto di nuove 
tecnologie della comunicazione si inserisce pienamente in quella logica della maggiore 
promozione possibile della persona nell’espressione delle proprie volontà in ordine ai 
trattamenti sanitari ai quali voglia o meno essere sottoposta e che ha costituito uno dei 
principi guida della presente trattazione. L’auspicio è che le nuove Brain Computer 
Interfaces, se ulteriormente sviluppate, possano stabilire una valida modalità di 
comunicare con quanti non hanno avuto, fino ad ora, alcuna possibilità di manifestare i 
propri intendimenti.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                 
772 Cfr. F.G. PIZZETTI, Libertà di autodeterminazione e protezione del malato nel "Brain-Computer 
interfacing": un nuovo ruolo per l’amministratore di sostegno?, cit., p. 41, il quale richiama 
l’individuazione dei c.d. atti muti da parte di R. SACCO, Il diritto muto, in Riv. dir. civ., 1993, p. 689 ss.  
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